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RESUMO

Esta pesquisa apresenta a proposta de um MOOC (Massive Open Online Course) a
partir da identificacdo das necessidades de conhecimento e informacdo dos
professores de alunos com hemofilia, uma forma acessivel de capacitacdo e
disseminacdo do conhecimento sobre a hemofilia e as dificuldades desses
estudantes, contribuindo para que eles tenham acesso a uma escolarizacdo de
qualidade. Os docentes, em seu cotidiano profissional, podem vivenciar situacdes que
requerem a aplicacdo de saberes além daqueles obtidos nos cursos de graduacgéo e
pos-graduacédo, e isso ocorre com professores que se deparam com o desafio de
contribuir para a escolarizagao com qualidade de alunos com hemofilia. As tecnologias
da informacdo e comunicacdo tém evoluido constantemente, favorecendo o
surgimento de novas formas de ensinar e aprender e facilitando o acesso ao
conhecimento e a educacédo. A educacao a distancia rompeu barreiras temporais e
espaciais com a educacao online, possibilitando o acesso a educacdo em qualquer
local ou horario e, mais recentemente, os Recursos Educacionais Abertos (REA) e os
MOOC surgiram no cenario educacional contribuindo para uma maior democratizacédo
do conhecimento e facilitando a formacéo profissional. Assim, a pesquisa seguiu a
seguinte pergunta norteadora: quais ferramentas e conteudos podem ser inseridos em
um MOOC destinado a formacéo de professores para convivéncia com alunos com
hemofilia? Como objetivo geral buscou-se propor capacitacdo docente em funcéo de
alunos com hemofilia por meio de MOOC, e como obijetivos especificos: identificar na
literatura existente as etapas necessarias para a elaboracédo de um MOOC, investigar
as necessidades dos professores em relacdo a obtencdo de informacfes sobre a
hemofilia e selecionar os materiais a serem integrados ao MOOC proposto. Para
responder a pergunta e aos objetivos propostos optou-se pela realizacdo de uma
pesquisa do tipo exploratéria, elaborando um estudo bibliografico a partir de autores
como Garcia (2013), Meier e Freitas (2014) e Filatro (2008) e uma pesquisa de campo
com a aplicacdo de um questionario aos professores de escolas do municipio de Séo
José dos Pinhais-PR. A realizacdo da pesquisa bibliografica possibilitou compreender
como as tecnologias influenciaram o surgimento e a expansdo da educacédo a
distancia e a produgéo e difusdo do conhecimento, resultando no atual movimento de
Educacao Aberta na qual os MOOC se destacam, e perceber que esses cursos sao
uma forma organizada de ensino, envolvendo varias etapas e profissionais. Com a
realizacdo da pesquisa de campo foi possivel identificar quais informacdes sobre
hemofilia os docentes necessitam, possibilitando a selecdo dos materiais que foram
integrados ao curso proposto. Foi elaborada uma proposta de MOOC para formacéao
docente para a convivéncia na escola com alunos com hemofilia, utilizando diferentes
recursos (slides, textos, videos, imagens) e abordando assuntos diversos
relacionados ao tema, conforme as demandas e necessidades apresentadas pelos
docentes. Concluiu-se que a proposta apresentada possui potencial para ser
implantada, pois existem o0s recursos e a demanda para o produto educacional
produzido.

Palavras-chave: Educacao a Distancia. MOOC. Hemofilia. Tecnologias na Educacéo.
Formacéao docente.



ABSTRACT

This research aimed at devising a proposal of MOOC (Massive Open Online Course)
starting from the identification of the demand of information and knowledge for the
teachers of students with hemophilia, an accessible way for training and spreading
information about hemophilia and the challenges of the student with hemophilia,
contributing to the their access to a good quality schooling. The teachers, in their
professional every day, may experiences situations that demand the application of a
knowledge beyond those obtained in graduation or post-graduation courses, and this
happens to teachers of students with hemophilia, who are faced with the challenge of
contributing to theses student’s schooling quality. Information and communication
technology have been evolving constantly, facilitating the outbreak of new forms of
teaching and learning, helping the access to knowledge and education. Distance
education broke through time and space barriers with online education, making
possible the access to education from anywhere and anytime and, recently, the REAs
and the MOOCs appeared in the educational scenario contributing to a larger
democratization of knowledge and facilitating professional formation. This way, the
research followed this guiding question: which tools and contents can be inserted in a
MOOC designated to the training of teachers who interact with students with
hemophilia? The general goal was to look for a proposal of teacher training on account
of students with hemophilia through a MOOC and the specific goals were: identify, with
the existent bibliography, the necessary steps to devise a MOOC; to investigate the
teachers’ needs involving acquirement of information about hemophilia and selecting
the materials to be integrated to the proposed MOOC. To look for the answer of the
guiding question and to reach the proposed goals the option was to accomplish an
exploratory kind of research, devising a bibliographic study from authors such as
Garcia (2013), Meier e Freitas (2014), Filatro (2008) and a field research with the
application of a survey with teachers from Sdo José dos Pinhais-PR’ schools. The
accomplishment of the bibliographic research made it possible to comprehend how
technologies influenced the outbreak and the expansion of distance education and the
production and spreading of knowledge, coming to result in the current “Open
Education” movement in which the MOOCs stand out, and to notice that the MOOCs
are an organized form of teaching, involving various steps and professionals. The
accomplishment of the field research made it possible to identify which information
about hemophilia the teachers need, making it possible to select materials that were
inserted in the proposed MOOC. A proposal of MOOC was elaborated for training
teachers for interacting with students with hemophilia in school, using many resources
(slideshow, texts, videos, images) and approaching diverse subjects related to the
theme, according to the demands and needs presented by the teachers. In conclusion,
the proposal presented has the potential to be implanted, since there are the resources
and the demand for the produced educational product.

Keywords: Distance education. MOOC. Hemophilia. Technologies in education.
Teacher training.
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1 INTRODUCAO E JUSTIFICATIVA

Ao estudar a histéria da educacéo desde o final do século XX até os nossos
dias, é perceptivel a expansdo da educacéo a distancia possibilitada pelos avancos
das Tecnologias da Informacéo e Comunicacao (TIC), o que vem revolucionando as
formas de aprender e ensinar e permitindo acesso ao conhecimento a um namero
crescente de pessoas.

Sobre a revolugéao nas formas de aquisicdo do conhecimento, Yamamoto et
al. (2015, p. 2) afirmam que “comeca a ser expressiva e substancial com o surgimento
dos MOOQOC, [...] porque corresponde a uma modalidade de distribuicdo massiva da
aprendizagem online, com acesso aberto, em crescente expansao”. Os Massive Open
Online Course (MOOC) sao cursos criados para serem realizados online, de acesso
aberto e normalmente sem cobranca de matricula ou mensalidades — embora
algumas instituicbes cobrem a emissao de certificados — visando a disponibilizagao
da informacao e conhecimento a um grande numero de alunos.

A contribuicdo dos MOOC para a expansao do conhecimento € enfatizada por
Silva, Junior e Oliveira (2014, p. 244), os quais afirmam tratar-se de uma ferramenta
que “possibilita a expansao do conhecimento de maneira exponencial, e representa
uma nova fronteira da educacéao a distancia (EaD) e da formacgé&o profissional”.

Nesse contexto em que as inovacgdes tecnoldgicas aliadas a novas formas de
ensinar e aprender contribuem para que um maior nimero de pessoas tenha acesso
ao conhecimento e a educacao, destaca-se a importancia dos Recursos Educacionais
Abertos (REA) e dos MOOC.

Os REA consistem em materiais com finalidade educativa, de dominio publico,
de licenca aberta, que podem ser utilizados livremente sem restricdo ou com poucas
restricdes, podendo inclusive ser alterados e redistribuidos.

Sobre o surgimento dos MOOC e sua relagdo com os REA, Freitas (2015, p.

14) explica:

[...] visando estruturar os REAs em formato de cursos tém-se as iniciativas
dos Cursos Abertos Massivos Online (MOOCs: Massive Open Online
Courses) que partem de um modelo inovador vindo a Educacao a distancia
com a caracteristica da Educacéo aberta.
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A educacao a distancia e online com os recursos e inovacdes tecnolégicas
oportuniza a formagéao continuada, e o aporte destas tecnologias digitais possibilita ao
docente, através dos espacos virtuais de aprendizagem, obter e aplicar um saber além
do que € obtido nos cursos de graduacéo e/ou pos-graduacao.

Como lembram Lemos, Amaral e Oliveira (2015, p. 114): “A Educagédo a
distancia (EAD) é uma modalidade de ensino bastante eficiente e eficaz em atender a
grandes contingentes de forma efetiva, sem risco de diminuir a qualidade de ensino”.

Dentro da modalidade da educacdo a distancia, os MOOC, por suas
caracteristicas, podem ser utilizados para capacitar docentes para a convivéncia com
alunos com hemofilia, agregando conhecimentos em relagdo a doenca, ao dia a dia
do hemofilico, suas necessidades e dificuldades.

Conhecer a hemofilia é fundamental para que a escola e os professores
possam promover a inclusdo do aluno com a doenca no ambiente escolar. Além dos
conhecimentos referentes aos métodos de ensino, surgem situa¢des no cotidiano que
0os docentes podem vivenciar no ambiente escolar com alunos com hemofilia, um
desafio para o qual € necessario conhecer as caracteristicas da doenca.

O sucesso nesse desafio pode estar condicionado as informacdes sobre a
hemofilia e as dificuldades vivenciadas por esse aluno que influenciam sua vida
escolar e seu processo de aprendizagem. Essas informacdes podem ser obtidas nos
espacos virtuais de comunicacdo em um curso em formato de MOOC.

Embora os MOOC sejam uma modalidade de ensino relativamente nova,
Santos (2014, p. 982) afirma que ja fazem parte da realidade da educacao a distancia
e sua importancia esta na possibilidade de “contribuir para que mais pessoas tenham
acesso ao conhecimento, na busca por uma educagao mais igualitaria e acessivel”.

A motivacdo em empreender uma pesquisa no contexto da educacdo a
distancia abordando os cursos massivos com a tematica hemofilia para formacéo
docente esta relacionada a minha experiéncia de vida profissional e académica.

Como Assistente Social, meu primeiro contato profissional com portadores de
hemofilia ocorreu em 2007 quando passei a atuar exclusivamente com esta tematica
no Servico de Ortopedia e Coagulopatia em um hospital publico federal no Parana.

O Servico de Ortopedia/Coagulopatia presta atendimento ambulatorial e nas
unidades de internacao de ortopedia atende pacientes com hemofilia e seus familiares
procedentes de Curitiba, Regido Metropolitana de Curitiba, de todo o estado do

Paranad e de outros estados do pais. Esses pacientes sdo encaminhados pelos
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Hemocentros de seus estados ao hospital para realizar cirurgias ortopédicas (joelhos,
quadril e tornozelo).

Como se tratam de pacientes com deficiéncia organica que afeta a
coagulacéo do sangue, conforme a gravidade da doenca eles sdo submetidos a mais
de uma cirurgia ao longo da vida, alguns sendo acompanhados ha aproximadamente
10 anos, e sado orientados sobre direitos e beneficios sociais a que fazem jus.

Atuando no ambulatorio juntamente com uma equipe multidisciplinar formada
por médicos ortopedistas, médicos hematologistas, fisioterapeutas, enfermeiros, com
o0 vinculo estabelecido com os pacientes devido ao longo periodo de internamento é
possivel conhecer as suas dificuldades diarias.

Uma das dificuldades relatada pelos pacientes com hemofilia esta relacionada
a sua vida escolar. Muitos deles passam longos periodos afastados do ambiente
escolar em decorréncia dos internamentos e demais intercorréncias, como
sangramentos, dores articulares e dificuldades de locomocéo, o que resulta em
repetidas reprovacdes e até mesmo em evasdo escolar. Para justificar esses
periodos, além de relatérios sobre os atendimentos realizados, sdo elaboradas
declara¢cBes de comparecimento no ambulatério para familiares e pacientes, as quais
muitas vezes sao entregues as instituicdes de ensino.

Com o ingresso em 2015 no curso de mestrado profissional em Educacao e
Novas Tecnologias no Centro Universitario Internacional - UNINTER, a disciplina de
docéncia orientada possibilitou a atuacdo como tutora online em um curso de
Especializacdo em Formacédo de Professores na modalidade Educagéo a Distancia
(EaD) e este contato com as inumeras possibilidades do ambiente virtual de
aprendizagem despertou o interesse em pesquisar e ampliar meus conhecimentos em
relacdo a essa modalidade de ensino, utilizando a tecnologia como elemento
facilitador para a formagéo continuada.

Assim, durante os anos de 2015 e 2016 participei como estudante de varios
cursos online que abordavam os temas Educacéao a Distancia, Recursos Educacionais
Abertos e MOOC. Essas participagcdes possibilitaram conhecer diferentes ambientes
virtuais e recursos educacionais e diversos tipos de cursos em formato de MOOC.

Para empreender uma discussao sobre a difusdo de conhecimentos sobre
hemofilia parece oportuno considerar o universo de informagdes relativas ao tema
voltadas a capacitacdo docente, seja em processos formativos presenciais ou a

distancia, disponiveis na internet, que envolvem organiza¢des sociais de apoio aos
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hemofilicos como a Federacdo Mundial de Hemofilia (FMH), a Federac&o Brasileira
de Hemofilia (FBH) e as Associacdes Estaduais.

A Federacdo Mundial de Hemofilia € um organismo internacional, com sede
em Montreal, no Canada. A Federacéao Brasileira de Hemofilia foi fundada em 1976 e
tem sua sede itinerante, alocada na cidade do presidente em exercicio.

A Federacéo Brasileira de Hemofilia defende a necessidade e importancia dos
professores terem conhecimento se algum aluno tem hemofilia e estarem
devidamente capacitados para atender esse aluno, contribuindo para a sua
escolarizagdo e qualidade de vida. A FBH desenvolve, desde 2011, o programa
chamado “Hemofilia no Tom da Vida”, que consiste em um programa de educacao
continuada referente a hemofilia destinado a “esclarecer e disseminar informacdes
sobre diagndstico e tratamento da hemofilia para pacientes, familiares, médicos,
profissionais de d&reas correlatas e associacdes de pacientes” (FEDERACAO
BRASILEIRA DE HEMOFILIA, 2011), além de capacitar outras associa¢des para um
atendimento de qualidade ao hemofilico e a portadores de outras coagulopatias.

Em 2015 a FBH langou o programa “Fator Decisivo”, “que visa informar,
educar e auxiliar todos os envolvidos no tratamento das pessoas com hemofilia, desde
médicos e pacientes até cuidadores, familiares, professores e outros profissionais de
saude” (JESUS, 2015, p. 26), realizando palestras, produzindo videos e distribuindo
cartilhas informativas sobre o tratamento e a convivéncia com a hemofilia.

Estao disponiveis, gratuitamente, no site da Federacéo Brasileira de Hemofilia
seis volumes sobre a doenga — Volume 1: O que € hemofilia; Volume 2: Tratamento;
Volume 3: Vivendo bem; Volume 4: Fases da vida; Volume 5: Dia a dia e Volume 6:
Buscando apoio.

O Ministério da Saude, por meio da Secretaria de Atencéo a Saude, elaborou,
em 2009, o material “Hemofilia: cartilha para o professor — como identificar sinais e
sintomas da doenca para assistir e encaminhar em primeira mao os alunos com
hemofilia”, que disponibiliza informacdes referentes ao efeito da hemofilia, como a
doenca afeta a escolarizacdo e os cuidados que os professores devem ter com 0s
alunos hemofilicos.

A Associacao dos Hemofilicos do Estado de Santa Catarina realiza o projeto
“AHESC na Escola”, visitando instituicbes de ensino que tenham alunos hemofilicos
matriculados para oferecer informagdes e esclarecimentos sobre a hemofilia aos

alunos, aos professores e aos demais profissionais da escola.



20

No ambito internacional, a Federacdo Mundial de Hemofilia também
desenvolve acdes de capacitagcdo e produz materiais informativos sobre o tema,
voltados para profissionais da area de saude, pessoas com hemofilia e seus familiares
e cuidadores e para profissionais de hemocentros e associacdes de hemofilicos de
todo o mundo. Esses materiais podem ser consultados no website da instituicao.

Constatou-se que alguns cursos presenciais e a distancia sao realizados
pelas Associacdes Regionais de Hemofilia que trabalham em parceria com o0s
Hemocentros de seus estados, uns voltados aos profissionais da area de saude,
outros destinados a informacgéo e esclarecimento de leigos, mas nenhum destinado
especificamente as necessidades de capacitacdo dos docentes na modalidade
MOOC.

Entdo, parte-se do principio que o uso de tecnologias da informacao e
comunicacao, incluidos os MOOC, como uma forma acessivel de capacitacdo e
disseminagéo de conhecimentos sobre a doenga e as necessidades do aluno com
hemofilia, pode beneficiar todos os envolvidos: o aluno com hemdfilia, por
desmistificar a doenca, e o docente, por obter conhecimentos significativos para
aperfeicoar sua atuacao profissional.

Portanto, considerando minha experiéncia com pessoas com hemofilia e com
a EaD, surgiu a ideia de elaborar esta pesquisa que abarcou a utilizacdo das novas
tecnologias e ambientes virtuais, visando contribuir para a formacéo do docente sobre

a convivéncia com alunos com hemofilia em ambiente escolar.

1.1 PROBLEMATICA DE PESQUISA

A hemofilia € uma doenca genético-hereditaria, que afeta a coagulacdo do
sangue e ocorre principalmente em pessoas do sexo masculino, fazendo com que, no
individuo com hemofilia, um sangramento dure mais tempo que o normal, e
dependendo do grau (leve, moderado ou grave) pode resultar em sequelas fisicas e
emocionais.

Além dos relatos sobre as dificuldades de escolarizacdo dos pacientes com
hemofilia atendidos no hospital em que atuo, as dificuldades de criancas e
adolescentes sdo apontadas também por varios autores, como alguns a seguir

citados.



21

Vrabic et al. (2012, p. 208) associam os episddios de sangramento causados
pela hemofilia as auséncias escolares das criancas e jovens com hemofilia, explicando
que “a doenga crdnica acarreta dificuldades na escola relacionadas ao transporte, a
presenca de acessibilidade, a incluséo, as faltas consequentes as crises de dor aguda
e a necessidade de idas aos centros de tratamento e internagdes”.

Kelley e Narvaez (2006) também enfatizam a dificuldade de o aluno com
hemofilia frequentar a escola regularmente, e levantam a questdo da importancia de
os profissionais da escola estarem informados sobre a doenca para que possam,
entdo, contribuir para que esse aluno realize as atividades escolares e conclua seus
estudos com éxito.

Assim, surge uma importante demanda: capacitar os docentes, oferecendo a
eles subsidios tedricos para atuacao profissional com os alunos com hemofilia, devido
a constatacdo que estes conhecimentos especificos ndo séo obtidos nos cursos de
graduacdo e pés-graduacdo que formam os profissionais da educacéo.

Considerando a importancia das tecnologias ha educacéo, a expansao da EaD
e 0 surgimento dos Massives Open Online Courses, bem como a importancia e os
beneficios da capacitacdo dos professores para atuarem com alunos com hemofilia,
propde-se como pergunta norteadora da pesquisa: quais ferramentas de ensino e
contetdos podem ser inseridos em um MOOC destinado a formacéo de

professores para convivéncia com alunos hemofilicos?

1.2 OBJETIVOS

1.2.1 Objetivo geral

Propor capacitacdo docente em funcéo de alunos com hemofilia por meio de
MOOC (Massive Open Online Course).

1.2.2 Objetivos especificos

a) ldentificar na literatura as etapas necessarias para a elaboracdo de um
MOOC,;
b) investigar as necessidades dos professores com relagdo a obtencédo de

informacgdes e conhecimentos sobre a hemofilia;
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c) selecionar os materiais a serem integrados ao MOOC proposto.

1.3 ESTRUTURA DA DISSERTACAO

Esta dissertacdo esté estruturada em quatro capitulos: o primeiro apresenta a
introducéo, pontuando a experiéncia profissional da pesquisadora com pessoas com
hemofilia e o interesse pelo tema abordado. Nele esta incluida a justificativa da
proposta, 0s objetivos e a pergunta norteadora da pesquisa.

O segundo capitulo apresenta a fundamentacao tedrica da pesquisa, iniciando
com os aspectos relevantes a serem considerados sobre a vida escolar do aluno com
hemofilia, caracteristicas da doenca e 0s principais marcos normativos legais que
garantem seu acesso e permanéncia na escola.

Séo relatadas a relevancia das tecnologias da informagdo e comunicagao e
sua influéncia no desenvolvimento da educacéo a distancia e online, as contribuicdes
nas formas de ensinar e aprender, a importancia dos recursos educacionais abertos
enquanto referéncia de ensino e aprendizagem, com materiais educativos digitais
disponibilizados de forma livre por meio de atribuicdes de licencas que permitem o
compartilhamento e uso de conteddos.

Abordam-se 0s suportes tecnolégicos dos Ambientes Virtuais de
Aprendizagem (AVA), suas ferramentas de ensino e funcionalidades e as
caracteristicas dos MOOC como modalidade de ensino e formacao docente.

As informacgbes referentes a hemofilia s8o baseadas em estudos e
publicacdes da Federacao Brasileira de Hemofilia (2008, 2012a, 2012b, 2012c, 2012d,
2015) e Correa e Pereira (2013). As reflexdes sobre a educacao inclusiva, em Gil
(2005). A abordagem sobre as tecnologias e o ensino a distancia € embasada em
autores como Moran (2012), Garcia (2013) e Scherer (2012). A discussao referente
ao movimento de educacao aberta, englobando os Recursos Educacionais Abertos e
0os MOOC, é fundamentada em Aires (2016), Freitas (2015), Meier e Freitas (2014),
Butcher (2011) e Inuzuka e Duarte (2012), enquanto os estudos sobre o0 processo de
elaboracao dos MOOC e o design instrucional sdo apoiados em Palharim, Wassem e
Riedo (2014), Mattar (2014) e Filatro (2008).

O terceiro capitulo expde a pesquisa e a metodologia empreendida,
descrevendo os procedimentos realizados. Apresenta-se a andlise e discussédo dos

dados da pesquisa, identificando as dificuldades dos docentes relacionadas a
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hemofilia e ao atendimento ao aluno com a doenca. Neste capitulo a abordagem
metodoldgica evidencia os autores Marconi e Lakatos (2003) e Schemmer (2017).

O produto educacional, pautado no aporte tedrico sobre a elaboracdo dos
MOOC e incluido no final deste capitulo, considera a analise dos dados da pesquisa
de campo junto a docentes do ensino fundamental: € um curso na modalidade MOOC
com o tema “Conhecendo a Hemofilia”, incluindo a ficha técnica que contém a matriz
curricular com a descricdo dos modulos.

No quarto capitulo sdo apresentadas as consideracdes finais, identificando as
dificuldades encontradas no desenvolvimento da pesquisa e as contribuicbes e
sugestbes de estudos futuros que podem ser realizados a partir da proposta

elaborada.
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2 FUNDAMENTACAO TEORICA DA PESQUISA

Neste capitulo serdo apresentadas as principais referéncias que norteiam esta
pesquisa com o tema relacionado a hemofilia, vida escolar do aluno com hemcofilia e
0S recursos tecnoldgicos para a formacédo docente por meio da educacgéo a distancia

e online.

2.1 A HEMOFILIA

E importante que ndo apenas o hemofilico conheca a doenca (tipos, causas,
manifestacdes clinicas, complica¢des, diagnostico e tratamentos), mas, sobretudo na
infancia e adolescéncia, também os seus familiares e a categoria docente que atua
no ensino fundamental, os quais podem contribuir significativamente para a qualidade
de vida desse aluno.

Correa e Pereira (2013, p. 26) lembram que a hemofilia € uma doenca
hereditaria, e “ndo contagiosa caracterizada por uma deficiéncia no mecanismo de
coagulagao”. A Federacédo Brasileira de Hemofilia (2008, p. 7) apresenta a seguinte
definicao:

A hemofilia é uma caracteristica genética que se manifesta por um defeito na
coagulacéo do sangue. O sangue é feito por varias substancias, e cada uma
tem uma fungéo. Algumas delas sdo as proteinas chamadas fatores de
coagulagdo, que ajudam a estancar as hemorragias. Esses fatores sao
numerados em algarismos romanos (I a XllIl) e trabalham como uma equipe,
onde cada um tem seu momento de acdo, passando instru¢des ao seguinte.
A pessoa que tem hemofilia ndo possui um dos fatores em quantidade
suficiente para exercer suas fun¢des; por isso, seu sangue demora mais para
formar um coagulo, ndo sendo capaz de conter um sangramento.

Alguns dos sintomas mais comuns da doenca sdo os citados pela Federacao
Brasileira de Hemofilia (2012a) e incluem sangramentos excessivos decorrentes de
traumas ou sem causa aparente, principalmente em articulagbes e musculos. Além

disso, é possivel haver, ainda:

a) grandes hematomas;

b) manchas roxas frequentes;

c) sangramentos nos musculos e articulages, especialmente joelhos,
tornozelos, quadris e cotovelos;

d) sangramentos espontaneos ou por longo tempo ap6s um ferimento,
remocao dentdria, cirurgia ou acidente;
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e) inchaco e dor intensa no local do sangramento;

f) sangramentos na boca, gengiva e nariz;

g) presenca de sangue na urina (FEDERACAO BRASILEIRA DE
HEMOFILIA, 2012a, p. 6).

Dentre as manifestacdes clinicas da hemofilia, Paula e Villaca (2013, p. 15)

citam as mais comuns:

a) sangramentos intra-articulares;

b) sangramentos intramusculares;

€) sangramentos apos procedimentos invasivos;

d) sangramentos no sistema nervoso central;

e) sangramentos na cavidade oral e orofaringe e no trato gastrointestinal;
f) hematlria espontéanea.

Segundo o Ministério da Saude,

A Hemofilia se caracteriza pelo aparecimento de sangramentos internos,
principalmente representados pelos hematomas que aparecem como
manchas roxas devido a sangramentos na pele, subcutaneo ou musculos e
as hemartroses, estas sdo sangramentos internos, para dentro das
articulagdes, que apresentam inchaco e dor. (BRASIL, 2009, p. 3).

Os sangramentos afetam, principalmente, as articulagbes de ombros,
cotovelos, joelhos, tornozelos e quadrii — e sdo chamados hemartrose. J& 0s
sangramentos musculares, ou hematomas, afetam bracos e antebracos, pernas,
coxas e virilha.Sobre as hemartroses, ou hemorragias nas articulacdes, sdo bastante
incémodas, causando “rigidez, inchacgo e calor no local, normalmente seguido por dor
intensa e dificuldade no uso da articulagdo ou musculo atingido. Pessoas com
hemofilia podem apresentar hemorragias nas articulagdbes ao caminhar ou correr”
(FEDERACAO BRASILEIRA DE HEMOFILIA, 2012a, p. 7).

Os sangramentos sao as principais manifestacdes clinicas da doenca e
podem ocorrer quando ha algum trauma ou de forma espontanea e variam quanto a
sua gravidade, podendo ser leve, moderado ou grave, cada qual com suas

caracteristicas, como pode ser observado no Quadro 1.
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QUADRO 1 — CARACTERISTICAS DOS SANGRAMENTOS EM HEMOFILIA

Gravidade Caracteristica Exemplos
Sangramento Sinais e sintomas evidentes de | Epistaxes; sangramentos de partes
leve hemorragia, embora sua presenca | moles e cortes superficiais;
ndo comprometa a realizacdo das | sangramentos na gengiva e sangramento
atividades rotineiras. associado a extracdo dentaria.
Sangramento Hemorragia que dificulta a | Hemartroses agudas; hematdria com
moderado realizacdo de atividades rotineiras. | duracdo superior a 48 horas e

hematomas musculares.
Sangramento Hemorragia que implica risco de | Sangramento de sistema nervoso central,
grave morte, de perda de um membroou | na regido do térax e abdomen,
orgéo ou de uma funcéo importante | gastrointestinal, hemorragia intraocular e
do corpo. da regido cervical; trauma grave.
FONTE: Adaptado de BRASIL (2009, p. 30).

Sobre os sangramentos, a Federacao Brasileira de Hemofilia enfatiza que a
diferenca no sangramento de um individuo hemofilico para um ndo hemofilico néo
estd na velocidade com que esse sangramento ocorre, mas sim no tempo que o

sangue demora para coagular para cessar o sangramento:

E importante lembrar que quando uma pessoa com hemofilia se machuca,
ndo sangra mais rapido do que uma outra sem hemofilia, apenas fica
sangrando durante um maior tempo e pode recomecar a sangrar varios dias
depois de um ferimento ou de uma cirurgia. (FEDERACAO BRASILEIRA DE
HEMOFILIA, 2008, p. 12).

Quando um hemofilico se machuca, seu organismo demora mais tempo para
formar um coagulo do que o organismo de individuos que néo tém hemofilia, ou, ainda,
é formado um coagulo cuja consisténcia ndo € suficiente para que o sangramento seja
estancado, ocorrendo, entéo, as hemorragias.

Alguns sinais de hemorragia incluem articulagbes doloridas e/ou inchadas,
manchas escuras e hematomas na pele, fezes escuras, urina vermelha (podem
ocorrer hemorragias internas), dificuldades respiratérias (sangramentos na regido do
pescoco incham o local e prejudicam a respiracéo), dor abdominal (pode ser causada
por sangramentos proximos a virilha), dor de cabeca, alteracbes de fala e viséo
(sintomas de hemorragia cerebral) (CORREA; PEREIRA, 2013).

Quanto as causas da hemcdfilia, trata-se de uma mutagdo genética e é
transmitida dos pais para os filhos, afetando principalmente os filhos do sexo
masculino, sendo que muito raramente as meninas sao afetadas (CORREA,;
PEREIRA, 2013).
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A hemofilia € um disturbio genético hereditario; os tracos hereditarios estdo
localizados nos cromossomos. Pessoas do sexo feminino possuem 2 cromossomos
X e as do sexo masculino possuem um cromossomo X e um Y. O gene causador da
doenca estéa localizado no cromossomo sexual X, e tanto o pai quanto a méae podem
transmitir a hemofilia.

A Figura 1 mostra como a doenca é transmitida por hereditariedade. Quando a
mulher tem o gene da hemofilia, € chamada portadora, podendo ou ndo apresentar

sinais da doenca.

FIGURA 1 - COMO UMA CRIANCA RECEBE A HEMOFILIA POR HEREDITARIEDADE

Homem sem  Mulher

Homem com Mulher ndo n
hemaofilia portadora

hemofilia portadora

14 1114

25% de chance de um filho ter
hemaofilia

25% de chance de uma filha
ser portadora

Todas as filhas sdo portadoras
Menhum filho tem hemofilia

XX - Mulher ndo portadora
XX - Portadora

XY - Homem sem hemofilia
YY - Homem com hemaofilia

FONTE: KELLEY; NARVAEZ (20086, p. 51).

Observando a figura constata-se que o pai hemofilico e a mée nédo portadora
terdo filhos que nao terdao hemofilia e suas filhas, embora ndo tenham a doencga, seréo

portadoras e poderao transmiti-la aos seus descendentes.
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Os filhos do sexo masculino de méae portadora e pai sem hemofilia terdo 25%
de chances de serem hemofilicos, e as filhas, 25% de chances de serem portadoras.

Em casos mais raros, “as mulheres também podem ter a doenca, se o pai
possuir o disturbio da coagulagcdo e a mae for portadora do gene da hemofilia”
(FEDERAC}AO BRASILEIRA DE HEMOFILIA, 20123, p. 6).

Kelley e Narvaez (2006, p. 35) acrescentam que, embora normalmente a
hemofilia seja transmitida pelos pais aos filhos, “em um tergo dos casos, ndo ha
historico desse disturbio na familia. Ela surge aparentemente do nada”, podendo
resultar de uma mutagao espontanea do gene da “mae, avo ou tataravé do bebé, que
sé agora tenha sido herdada por um membro masculino da familia” (FEDERACAO
BRASILEIRA DE HEMOFILIA, 2012a, p. 5).

Sobre o nascimento de um filho hemofilico em familias nas quais ndo ha casos

da doenca, a Federacéo Brasileira de Hemofilia (2008, p. 9-10) explica:

Um bebé com hemdfilia pode nascer em familias que ndo tém nenhum caso
conhecido. Isso significa que o gene estava oculto (isto €, passou por vérias
geracdes de portadores sem afetar nenhum membro homem da familia), ou
entdo que a mutagdo do cromossomo X é nova (mutacdo espontanea). A
mutacao espontanea é responsavel por cerca de 1/3 dos casos de hemofilia.

Os tipos mais comuns sao a Hemofilia A (caréncia do fator VIII) e a Hemofilia
B (caréncia do fator IX), sendo maior a incidéncia da Hemofilia A.

A maioria dos hemofilicos, cerca de 80% a 90% dos casos, apresentam
deficiéncia do fator VIl sendo, portanto, hemofilicos do tipo A; apenas 10% a 20% é
hemofilico do tipo B. A Federacéo Brasileira de Hemofilia (2008, p. 7) esclarece que
existem, ainda, “pessoas com deficiéncia de outros fatores, o que € mais raro”.

O diagnéstico é feito por meio de exames de sangue. Inicialmente séo
realizados exames de triagem que incluem exames de tempo de protrombina (TP),
tempo de trombina (TT) e tempo de tromboplastia partial ativada (TTP A).

Eliane Bandinelli, doutora em Genética e Biologia Molecular, explica que os
resultados desses testes permitem a identificagdo do fator deficiente e a atribuicao
de um valor quantitativo a esse fator e exemplifica: “Por exemplo, nos pacientes com
hemofilia A ou B os resultados de TP e TT sdo normais e o resultado de TTPA é
alterado, entdo se deve especificar um valor para o fator VIII ou o fator IX”
(FEDERACAO BRASILEIRA DE HEMOFILIA, 2015, p. 24).
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E importante que seja feito o diagnostico correto da hemofilia realizando os
exames para identificar o fator deficiente, pois isso contribui para que seja efetuado
um tratamento adequado e eficaz.

O tratamento das hemofilias dos tipos A e B é feito por meio da reposicéo dos
fatores de coagulagao deficientes (fator VIII ou fator IX), os quais “sdo elaborados a
partir do plasma de doadores de sangue sem hemofilia ou por engenharia genética”
(FEDERACAO BRASILEIRA DE HEMOFILIA, 2012a, p. 8).

A FBH (2012b, p. 3) explica que os fatores de coagulagcéo sado “proteinas
presentes no plasma, liquido amarelado que corresponde a 55% do sangue, que
participam do processo de formagdo do coagulo”. Os fatores para reposicdo sao
distribuidos de forma gratuita pelos hemocentros brasileiros.

O tratamento pode ser profilatico ou sob demanda. A profilaxia pode ser
primaria e secundaria. Na profilaxia priméria é feita a reposi¢do do fator durante um
longo periodo sem interrupgdo. Ela é recomendada pela Organizagdo Mundial da
Saude para reduzir o risco de complicagdes nas articulagdes: “é iniciada antes ou apés
a ocorréncia de uma hemorragia grave e antes dos 3 anos de idade, por periodo
superior a 45 semanas” (FEDERACAO BRASILEIRA DE HEMOFILIA, 2012b, p. 4).

A profilaxia secundaria pode ser de curto ou longo prazo. A curto prazo €
realizada, comumente, para tratar sangramentos frequentes e o fator € administrado
de forma intermitente por tempo determinado. J& na profilaxia secundaria em longo
prazo é feita a reposicédo de fator de forma periédica e ininterrupta por um periodo
superior a 45 semanas anuais, utilizada apos os 3 anos de idade ou apds a ocorréncia
de 2 hemartroses (FEDERAQAO BRASILEIRA DE HEMOFILIA, 2012b).

O tratamento sob demanda, “quando o fator de coagulagao é usado somente
na ocorréncia de sangramentos” (FEDERACAO BRASILEIRA DE HEMOFILIA, 2012b,
p. 4), deve ser realizado com rapidez a fim de reduzir os riscos de complicacdes. O
tratamento visa, sobretudo, reduzir os sangramentos articulares e suas sequelas,
contribuindo para a melhoria da satde do hemofilico e de sua qualidade de vida em
geral, reduzindo o risco de lesdes permanentes e incapacitacdo e o numero de
internacdes e auséncias ao trabalho e/ou escola.

A Federagdo Brasileira de Hemofilia (2012b, p. 12) recomenda alguns

cuidados a fim de evitar complica¢ges decorrentes da hemofilia:

a) realizar o tratamento profilatico;
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b) sangramentos devem ser tratados rapidamente;

c) realizar acompanhamento médico e odontoldgico periodicamente;

d) nao utilizar medicamentos que tenham entre seus componentes o acido
acetilsalicilico, o qual prejudica a coagulacéo sanguinea;

e) nao fazer uso de compressas quentes para o alivio das dores, pois o calor
piora 0 sangramento.

Um aspecto significativo sobre o tratamento é levantado por Kelley e Narvaez
(2006) que esclarecem que um tratamento completo ndo é realizado apenas com a
aplicacéo do fator, mas inclui atendimento psicologico e apoio emocional ao hemofilico
e sua familia, especialmente quando é feito o diagndstico, momento em que podera
haver dificuldades na aceitacdo da doenca e muitas duvidas e inseguranga em como
conviver com ela.

Segundo dados do Ministério da Saude referentes ao perfil das coagulopatias
hereditarias no Brasil em 2014, a maior prevaléncia ocorre na faixa etaria de 20 a 29

anos, conforme pode ser observado no Grafico 1.

GRAFICO 1 - DISTRIBUICAO DA PREVALENCIA DAS COAGULOPATIAS HEREDITARIAS E
DEMAIS TRANSTORNOS HEMORRAGICOS POR FAIXA ETARIA, BRASIL, 2014
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FONTE: BRASIL (2015, p. 19).

Conforme pode ser observado na Tabela 1, 22,22% das pessoas com
hemofilia do tipo A e 21,16% das pessoas com hemofilia do tipo B tém entre 20 e 29
anos de idade. Porém, se considerada a faixa etaria de 5 a 14 anos, idade dos
estudantes do ensino fundamental, pode-se ver que o numero de pessoas com
hemofilia € bastante expressivo, correspondendo a 19,58% de pessoas com hemofilia

do tipo A e 21,16% de pessoas com hemofilia do tipo B.



31

TABELA 1 - PREVALENCIA DAS COAGULOPATIAS HEREDITARIAS E DEMAIS
TRANSTORNOS HEMORRAGICOS POR FAIXA ETARIA, BRASIL, 2014

) » Hemofilia A Hemofilia B Doena de von Ouu'a_s angulupaﬁa_s
Faixa Etaria DericiENCADE %  DERCENCIADE % . % hereditarias e demais %
FATOR VIl FATOR IX R transtornos hemorragicos

< 1ano 116 1,21 20 1,06 12 0,18 17 0,56
1 a4 anos 608 6,32 111 5,90 128 1,96 104 3,44
5a9anos 858 8,92 162 8,61 39% 6,05 228 7,54
10 a 14 anos 1025 10,66 236 12,55 586 8,95 290 9,59
15a 19 anos 1142 11,88 248 13,18 773 11,81 349 11,54
20 a 29 anos 2137 22,22 398 21,16 1470 22,46 589 19,47
30 a 39 anos 1646 17,12 299 15,90 1175 17,96 495 16,36
40 a 49 anos 1015 10,56 180 9,57 868 13,26 352 11,64
50 a 59 anos 548 570 131 6,96 623 9,52 258 8,53
60 a 69 anos 301 3,13 60 3,19 284 4,34 152 5,02
70 a 79 anos 113 1,18 27 1,44 146 2,23 100 3,31
80 anos acima 63 0,66 7 0,37 60 0,92 48 1,59
Mao Informado 0,46 0,11 0,35 1,42

FONTE: BRASIL (2015, p. 19).

A hemofilia requer um cuidado integral e individual. Além da reposi¢cao do
fator, o hemofilico precisa ser atendido por uma equipe multidisciplinar, envolvendo,
além do atendimento médico e de enfermagem, também atendimento psicoldgico,

fisioterapéutico e de assistentes sociais.

2.1.1 A crianga e o adolescente com hemofilia: a vida escolar

A legislacdo brasileira busca garantir o acesso de todos ao sistema
educacional. A Lei de Diretrizes e Bases da Educacado Nacional (LDBEN) trata a
educacdo como um direito social de todo cidadao brasileiro, preocupando-se com o
acesso de todos ao ensino do nivel basico ao superior, incluindo o ensino
profissionalizante, além de trazer orientagfes voltadas a permanéncia do aluno no
sistema de ensino e abordar o combate a evaséo escolar. O Ministério da Saude
(BRASIL, 2009) lembra que os estudantes com hemofilia estdo amparados pelos
artigos 58 e 59 da Lei de Diretrizes e Bases (Lei n° 9.394/96). O artigo 58 define a

educacgédo especial e trata de como se dara o atendimento aos alunos:

Art. 58. Entende-se por educacgdo especial, para os efeitos desta Lei, a
modalidade de educacéao escolar oferecida preferencialmente na rede regular
de ensino, para educandos com deficiéncia, transtornos globais do
desenvolvimento e altas habilidades ou superdotagéo.
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§ 1° Havera, quando necessario, servicos de apoio especializado, na escola
regular, para atender as peculiaridades da clientela de educacgéo especial.

§ 2° O atendimento educacional sera feito em classes, escolas ou servi¢os
especializados, sempre que, em funcdo das condicdes especificas dos
alunos, nao for possivel a sua integracdo nas classes comuns de ensino
regular.

§ 3° A oferta de educacéo especial, dever constitucional do Estado, tem inicio
na faixa etaria de zero a seis anos, durante a educacéo infantil. (BRASIL,
1996).

O artigo 59 da Lei de Diretrizes e Bases da Educacao Nacional determina que:

Os sistemas de ensino assegurardo aos educandos com deficiéncia,
transtornos globais do desenvolvimento e altas habilidades ou superdotacao
| - curriculos, métodos, técnicas, recursos educativos e organizacdo
especificos, para atender as suas necessidades;

Il - terminalidade especifica para aqueles que ndo puderem atingir o nivel
exigido para a conclusdo do ensino fundamental, em virtude de suas
deficiéncias, e aceleracao para concluir em menor tempo o programa escolar
para os superdotados;

Il - professores com especializacdo adequada em nivel médio ou superior,
para atendimento especializado, bem como professores do ensino regular
capacitados para a integracéo desses educandos nas classes comuns;

IV - educacéo especial para o trabalho, visando a sua efetiva integracdo na
vida em sociedade, inclusive condicbes adequadas para 0S que nao
revelarem capacidade de insercdo no trabalho competitivo, mediante
articulacdo com os 6rgdos oficiais afins, bem como para aqueles que
apresentam uma habilidade superior nas areas artistica, intelectual ou
psicomotora;

V - acesso igualitario aos beneficios dos programas sociais suplementares
disponiveis para o respectivo nivel do ensino regular.

Gil (2005, p. 16) se refere a educacgao inclusiva e explica que “a escola
inclusiva respeita e valoriza todos os alunos, cada um com a sua caracteristica
individual”.

As auséncias escolares sdao uma dificuldade comum no processo de
escolarizacdo dos alunos com hemofilia, levando muitas vezes ao abandono dos
estudos. Sobre os afastamentos prolongados dos alunos hemofilicos, a escola deve
estar ciente de que a hemofilia € uma doenca crbénica e seu portador tem o direito de
solicitar atendimento especializado.

O Decreto-lei n® 1.044, de 21 de outubro de 1969, dispde sobre o tratamento
excepcional para alunos com deficiéncia e se refere aos alunos com doengas como

asma, artrite e hemofilia, determinando, em seu artigo primeiro:

Sado considerados merecedores de tratamento excepcional os alunos de
gualquer nivel de ensino, portadores de afec¢des congénitas ou adquiridas,
infeccdes, traumatismo ou outras condicdes morbidas, determinando
disturbios agudos ou agudizados, caracterizados por:
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a) incapacidade fisica relativa, incompativel com a frequéncia aos trabalhos
escolares, desde que se verifique a conservacdo das condi¢des intelectuais
€ emocionais necessarias para o prosseguimento da atividade escolar em
novos moldes;

b) ocorréncia isolada ou esporadica;

¢) duracdo que nao ultrapasse o maximo ainda admissivel, em cada caso,
para a continuidade do processo pedagogico de aprendizagem, atendendo a
gue tais caracteristicas se verifiquem, entre outros, em casos de sindromes
hemorragicas (tais como hemofilia), asma, cardite, pericardites, afeccbes
osteoarticulares submetidas a corre¢des ortopédicas, nefropatias agudas ou
subagudas, afeccdes reumaéticas, etc. (BRASIL, 1969).

A Resolugdo CNE/CEB n° 02/2001 prevé o atendimento pedagdgico domiciliar
ou hospitalar, o qual deve ser solicitado pelos responsaveis de alunos com doencas
cronicas sempre que houver necessidade de auséncia prolongada (CORREA;
PEREIRA, 2013).

Segundo o art. 13 da resolucdo CNE/CEB n° 02/2001, o sistema de ensino e
o sistema de saude “devem organizar o atendimento educacional especializado a
alunos impossibilitados de frequentar as aulas em razéo de tratamento de saude que
implique internagao hospitalar, atendimento ambulatorial ou permanéncia prolongada
em domicilio” (BRASIL, 2001). Além disso, essa resolu¢do determina, em seu artigo
2°, que as escolas devem se organizar para atender os alunos que possuam alguma
necessidade educacional especial assegurando que eles vao receber uma educacao
de qualidade.

Portanto, o aluno com hemofilia, apesar de suas dificuldades e dos longos
periodos em que possa necessitar de afastamento da escola para tratamento de
saude, esta amparado pelas leis e tem o direito a escolarizacdo de qualidade, de
acordo com suas dificuldades e necessidades.

Gil (2005, p. 25) enfatiza a necessidade do apoio dos professores para que
de fato se tenha no Brasil uma educacéo de qualidade para todos e o conhecimento
é fundamental para que esse apoio possa ocorrer.

Durante a infancia a crianca deve receber informacdes sobre os cuidados e
tratamentos da hemofilia. Nesta fase é importante estar atento para evitar acidentes
com traumas, porém a crianga deve brincar e € importante evitar a superprotecéo para
ndo prejudicar seu desenvolvimento. “A vida de uma crianca é cheia de alegrias e
descobertas. A hemofilia ndo deve mudar isso. Com alguns cuidados, a crianga com
hemofilia pode realizar diversas atividades e viver feliz de forma plena” (FEDERACAO
BRASILEIRA DE HEMOFILIA, 2012e, p. 4).



34

A fase da adolescéncia é marcada por muitas mudancas, o adolescente busca
sua independéncia e adquire responsabilidades. A vida social é muito importante
nesta etapa da vida, e também surgem preocupacfes com a autoimagem e com as
criticas de terceiros.

A adolescéncia pode ser uma oportunidade para o hemofilico se conscientizar
mais sobre sua condigdo, “isso porque o adolescente precisa compreender que
amadurecer inclui aceitar suas limitagbes e superar obstaculos” (FEDERACAO
BRASILEIRA DE HEMOFILIA, 2012e, p. 5). Essa compreensao e a aceitacdo sao
importantes para que o adolescente se sinta seguro e mantenha sua autoestima.

O hemofilico ndo tem sua capacidade cognitiva e intelectual afetada pela
doenca, e, assim como as outras criancas e adolescentes, o hemofilico precisa
frequentar a escola, fazer amigos e integrar-se ao ambiente escolar e social.

Porém, como explica Junia Guimardes Mourdo Cioffi (apud CORREA;
PEREIRA, 2013, p. 10), as criangcas e adolescentes com coagulopatias, como a

hemofilia, vao enfrentar algumas dificuldades e limitacdes:

As criancas que possuem estas enfermidades precisam, desde cedo, viver
com limitagBes que Ihes s&o impostas por estas afecc¢des. As faltas na escola,
crises de dor e aquelas disciplinas que exigem esforco fisico, sdo exemplos
de dificuldades enfrentadas. Muitas vezes uma simples brincadeira de crianca
pode levar a uma complicagéo clinica.

Sobre a atuacdo da escola e seus profissionais com o aluno hemofilico, o
Ministério da Saude (BRASIL, 2009, p. 4) alerta que “o foco na doenga deve ser
substituido pelo foco na capacidade que possui o ser humano em evoluir, sem,
contudo, negligenciar os cuidados especiais que a doenga demanda”.

E relevante que os professores saibam identificar sintomas da doenca e
estejam aptos para reconhecer possiveis sangramentos que possam ocorrer, estando
preparados para lidar com uma eventual situacao de emergéncia.

A Federacéo Brasileira de Hemofilia (2008, p. 51) lembra que é importante a
conscientizacdo de que o aluno hemofilico “tem as mesmas possibilidades de
desenvolvimento fisico, intelectual e social que qualquer outra pessoa, se tiver
oportunidade para isso, tem as mesmas capacidades, aptiddes, potencialidades e
produtividade”. Deve, portanto, participar das mesmas atividades que os demais
alunos, incluidas atividades fisicas e pratica de esportes.

Nesse sentido, a Federacao Brasileira de Hemofilia (2012e, p. 5) afirma que



35

€ importante que a pessoa com hemofilia seja incluida em todas as atividades
escolares, inclusive nas atividades fisicas, para que possa se desenvolver
plenamente, ndo se sinta diferente das demais e vivencie todas as fases da
infancia e adolescéncia para um desenvolvimento integral.

Correa e Pereira (2013, p. 29) enfatizam que a escola tem um papel
importante na promogédo da qualidade de vida das criangas e adolescentes com
hemofilia: “Deve-se ter como objetivo central promover para o aluno hemofilico
condi¢cBes que o levem a organizar sua vida escolar de forma autbnoma, adaptando-
se as circunstancias”.

Diante do importante papel da escola na formacao de cidadaos, é importante
alertar para a importancia em respeitar os limites sem superproteger o aluno e, ao

mesmo tempo, evitar que a crianca seja estigmatizada pela doenca:

A escola que se propde a formar seres humanos felizes e responsaveis por
si e pela sociedade, ou seja, verdadeiros cidaddos, deve estimular a sua
autonomia nas atividades cotidianas. Por isso, ndo permita que a crianga
hemofilica seja reconhecida e se reconheca pela patologia, contribua para
gque ela seja apenas uma pessoa consciente da mesma e saiba lidar com a
sua condicdo. (CORREA; PEREIRA, 2013, p. 30).

Algumas dificuldades vividas pelos alunos hemofilicos sdo a necessidade, em
alguns periodos, do uso de recursos como muletas ou cadeiras de rodas para
locomocédo e as auséncias escolares causadas pelos sangramentos, que podem ser
ocasionais ou prolongadas. Nesse aspecto é preciso haver compreensdo e

colaboracédo da escola. Segundo Correa e Pereira (2013, p. 31):

Orientacdo pedagogica especifica, bem como a reposi¢do de matéria perdida
apds auséncias no decorrer do processo ensino aprendizagem, sao
essenciais e devem ser propostas e organizadas de acordo com a estrutura
escolar.

Sobre a atuacéo do professor com o aluno hemofilico na escola, o Ministério
da Saude (2009) alerta que ele deve estar informado sobre a doenga e estar atento
para casos de ocorréncia de dores e inchagcos em musculos e articulagdes,
comunicando os responsaveis e encaminhando o aluno para atendimento médico ou
para infusdo de fator sempre que necessario; os alunos hemofilicos também devem
ser encaminhados para atendimento médico de urgéncia quando ocorrerem traumas,

especialmente nas regides da cabeca, torax ou abdémen.
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Uma outra questdo importante diz respeito ao conhecimento do professor
sobre a hemofilia “e a disseminacéo deste conhecimento, facilitando a integracéo do
aluno de modo a evitar o preconceito por parte de outros” (BRASIL, 2009, p. 3).

Assim, sabendo da importancia da participacdo da escola e seus profissionais
na promogéo da qualidade de vida do aluno com hemofilia, conhecer a patologia é
fundamental para que a escola e os professores possam promover a inclusao do aluno
com a doenca no ambiente escolar e contribuir para sua escolarizacéo, e o uso das
TICs pode contribuir para a promocdo de acdes de capacitacdo docente sobre a

hemofilia por meio da educagéo a distancia.

2.2 OS RECURSOS TECNOLOGICOS NA FORMACAO DOCENTE

O rapido desenvolvimento tecnolégico que a sociedade vem vivenciando nas
Ultimas décadas tem impactado significativamente em diversas areas, influenciando
as formas como as pessoas se comunicam e interagem, os meios de lazer e diversao,
a producéo cultural e cientifica, as relacfes de trabalho e a educacéao.

Lopes (2011) explica que as novas tecnologias da informag¢ao e comunicagao
consistem nos recursos tecnoldgicos que possibilitam o transito de informacdes
utilizando variados meios de comunicag¢do, podendo ser citados, como exemplo,
recursos de som e imagem como o radio, gravacdes de som e video e a televiséao,
recursos impressos como revistas e jornais, recursos de informéatica como o0s
computadores.

Vive-se, hoje, na chamada sociedade da informacédo, a qual ainda estamos
nos adaptando, como explica Moran (2012, p. 61): “todos estamos reaprendendo a
conhecer, a comunicar-nos, a ensinar; reaprendendo a integrar o humano e o
tecnoldgico; a integrar o individual, o grupal e o social”.

Os avancos na area da informatica e a popularizacdo dos computadores e da
internet transformaram as formas de comunicacao, ampliaram as possibilidades de
acesso a informacao e ao conhecimento e contribuiram para que as formas de ensinar
e aprender se modificassem em nossa sociedade.

Coll e Monereo (2010) relacionam o impacto das TICs na educacédo ao papel
das tecnologias na sociedade. As tecnologias da informagcdo e comunicagao

transformaram as formas de comunicacdo, de relacionamento, aprendizado, de
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trabalho e de lazer. A vida pessoal e a vida profissional foram influenciadas pelas
novas tecnologias.

Sobre as transformacgfes que o uso das TICs trouxeram para a educacao,
Ferreira, Carpim e Behrens (2013, p. 76) apontam “a essencialidade de inovar nos
processos metodolégicos, tendo em vista a pluralidade de artefatos tecnologicos”.

Moran (2012, p. 30) afirma que as tecnologias “nos permitem ampliar o
conceito de aula, de espaco e tempo, de comunicacdo audiovisual e estabelecer
pontes novas entre o presencial e o virtual, entre o estarmos juntos e o estarmos
conectados a distancia”, de forma que ha uma tendéncia crescente para a adogao dos
recursos audiovisuais e interativos na educacao.

A distribuicdo do conhecimento é citada por Gabriel (2003, p. 43) como um
dos mais importantes impactos das transformacdes tecnolégicas na educacéo, pois,
segundo a autora, vivemos em um ambiente tecnoldgico hiperconectado que “facilita
a criagdo, edigédo e propagacao de conteudos”.

No mesmo sentido Coll e Monereo (2010, p. 109) afirmam que as TICs de que
dispomos hoje permitem a troca de informacgdes de forma rapida “vencendo o espago
e o tempo em quantidades massivas”.

Assim, as tecnologias facilitaram o acesso a informacdo e a difusdo do
conhecimento, resultando na necessidade de adaptacdo dos profissionais da
educacado, desenvolvendo e aplicando novas metodologias de ensino visando a
efetivacdo do processo de ensino e aprendizagem.

Alves (2011) diferencia duas modalidades de educag&o: a presencial ou
convencional, caracterizada pelos encontros regulares entre alunos e professores em
um mesmo local fisico e ao mesmo tempo, e a educacao a distancia (EaD), quando
alunos e professores estdo separados por aspectos fisicos e temporais.

A evolucdo da EaD acompanhou o surgimento das inovacdes tecnolégicas ao
longo do tempo. Assim, na historia da EaD podem ser identificadas trés geracdes que
se relacionam e se complementam:

a) primeira geracdo: ensino por correspondéncia: eram utilizados materiais

impressos como livros e apostilas;

b) segunda geracado: o uso de novas midias, como radio, video, televiséo e

fitas cassetes;
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c) terceira geracdo: ensino online, com o0 uso da internet, dos ambientes
virtuais de aprendizagem, dos foruns e das redes sociais (BRENNER et
al., 2014).

Outros autores, como Garcia (2013), identificam 4 geracdes da EaD. A
primeira geracdo da EaD utilizava inicialmente o ensino por correspondéncia, que
perdurou até o inicio do século XX. Na década de 1970 teve inicio a segunda geragéo
da EaD, utilizando a tecnologia das gravacfes de video em fitas K7. A terceira
geracdo, que pode ser observada na década de 1980, utilizava, além do video
cassete, televisdo por satélite e computadores. A partir da década de 1990, com 0 uso
de computadores multimidia e a popularizacdo da internet, percebe-se a chamada
guarta geracdo da EaD, marcada pela interatividade e pelo uso dos Ambientes Virtuais
de Aprendizagem.

No Brasil a EaD existe desde a década de 1920, quando foi inaugurada a
Radio-Escola Municipal no Rio de Janeiro por Edgard Roquette-Pinto. Em 1939 surgiu
o Instituto Monitor, que disponibilizava cursos profissionalizantes por
correspondéncia, e, nesse mesmo modelo, o Instituto Universal Brasileiro iniciou as
atividades em 1941 (BRENNER, 2014).

A partir do final da década de 1940 o radio passou a ser utilizado na EaD
brasileira, quando o Servico Nacional de Aprendizagem Comercial (SENAC), o
Servico Social do Comércio (SESC) e emissoras associadas criaram a Universidade
do Ar para oferecer cursos comerciais radiofénicos. Os programas eram transmitidos
a partir de gravacOes realizadas em discos de vinil e, além das aulas gravadas
transmitidas em dias e horéarios determinados, eram utilizadas apostilas impressas e
os alunos recebiam auxilio de monitores para a correcdo dos exercicios. Sobre a
Experiéncia do SENAC, Garcia acrescenta (2013, p. 99):

O Servico Nacional de Aprendizagem Comercial (Senac) foi uma das
experiéncias de EaD no Brasil e comegou a atuar no ensino a distancia
caracterizando-se como uma das instituicbes mais antigas nessa area,
oferecendo cursos profissionalizantes desde a formacgdo inicial até a
educacéo superior, em parceria com Universidades.

Nas décadas de 1970 e 1980, a EaD brasileira vivenciou um periodo de
fortalecimento da teleducacéo, quando surgiram cursos supletivos oferecidos por
fundacdes privadas e organiza¢gbes ndo governamentais, como os telecursos de 1° e

2° graus da Fundacao Roberto Marinho, que eram transmitidos pela televiséo todos
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os dias por volta das seis horas da manha. Além das aulas transmitidas via satélite,
0S cursos eram complementados por apostilas impressas.

Na década de 1990 teve inicio a expansédo da internet no Brasil, resultando
no crescimento da EaD no pais e uma evolucdo importante nessa modalidade de
ensino, possibilitando a comunicacdo em tempo real e com o uso de som e imagem
(GARCIA, 2013).

A evolucao tecnoldgica permitiu a rapida expansao dessa modalidade e, além
dela, a legislacdo voltada para a EaD também se desenvolveu, contribuindo para a
melhoria da qualidade e para o0 aumento da diversidade dos cursos oferecidos. Assim,
atualmente € possivel participar de cursos na modalidade a distancia que vao desde
0s cursos de capacitacao e qualificacao, técnicos, até cursos superiores de graduacéo
e pos-graduacéo, possibilitando que um namero maior de pessoas, hos mais diversos
locais do pais, tenham acesso ao sistema nacional de educacéo.

Embora a histéria da EaD no Brasil tenha iniciado no comeco do século XX, o
marco regulatdrio se deu somente na década de 1990, quando, em 20 de dezembro
de 1996, foi promulgada a Lei de Diretrizes e Bases da Educacdao — LDBEN (Lei n°
9.394). Nesse mesmo ano, com o Decreto n° 1.971, foi criada a Secretaria de
Educacéo a Distancia (SEED) do Ministério da Educacdo (MEC) (ALVES, 2011).

A Figura 2 abaixo apresenta alguns marcos legais da educacgéao a distancia no
Brasil, desde 1996, quando essa modalidade foi oficializada pela LDBEN, até a
Resolucdo n° 1, de marco de 2016, na qual o Ministério da Educacado estabelece
normas nacionais a serem seguidas pelas instituicdes para a oferta de programas e

cursos de educagao superior a distancia.
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FIGURA 2 — MARCOS REGULATORIOS DA EDUCAGAO A DISTANCIA NO BRASIL

LEI 9.394/96

Decreto 1.237/94 ; : : Decreto

Institui o Sistema |:> g At ey | 2.494/98

Nacional de EaD Estabelece as bases le- E— Regulamenta o
gais para a EaD no Brasil art. 80 da

LDBEN

Decreto 6.303/07
Complementa o
Decreto 5.622/05

Decreto 5.622/05 Portaria 4.059/04
Estabelece as normas Permite o uso da EaD em 20%
para a EaD g da carga horaria das disciplinas
Decreto (credenciamento de 4 de curso de graduac&o presen-
__5.800/06 | instituicdes e autoriza- ciais.
Criacéo da UAB. &0 de cursos)

LEI 11.502/07 Resolugao 1/16
Amplia as competéncias Estabelece diretrizes e normas
da Coordenacéo de Aper- :> para a oferta de programas e
feicoamento de Pessoal ¥'| cursos de educacéo superior a
de Nivel Superior distancia.

FONTE: A autora (2017).

O artigo 80 da LDBEN tratou de alguns aspectos gerais da educacao a
distancia e previu que “o Poder Publico incentivara o desenvolvimento e a veiculacéo
de programas de ensino a distancia, em todos os niveis e modalidades de ensino, e
de educacéao continuada” (BRASIL, 1996).

Sobre a LDBEN, Salvucci, Lisboa e Mendes (2012, p. 50) afirmam que ela
‘representou marco significativo para o desenvolvimento, regulacdo, avaliacdo e
supervisdo da EaD em todos os niveis da educacao brasileira”.

Dois anos depois o Decreto n° 2.494, de 10 de fevereiro de 1998,
regulamentou a LDBEN, indicando, segundo Scherer (2012, p. 29): “como uma
instituicdo educacional deve se credenciar para a oferta de cursos, requisitos para
fazer a matricula de alunos, transferéncias para o ensino presencial, a diplomacéo e
certificagdo dos alunos, a avaliagao da aprendizagem”.

Em 2004, a Portaria n° 4.059, do MEC, possibilitou que as instituicdes de
ensino superior adotassem a modalidade a distancia para 20% da carga horaria das
disciplinas de todos os cursos de graduacédo na modalidade presencial.

O Decreto n° 2.494 foi revogado em dezembro de 2005, quando foi publicado

o Decreto n° 5.622, o qual, segundo Scherer (2012, p. 30), “ampliou a compreens&o
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da modalidade EaD” e tratou das especificidades desta modalidade de ensino,
destacando pontos como a obrigatoriedade da realizagéo de avaliagbes presenciais,
estagios e atividades laboratoriais e a exigéncia de as instituicdes disporem de polos
de apoio presenciais. Os dispositivos do Decreto n° 5.622/05 foram alterados por meio
do Decreto n° 6.303, de 12 de dezembro de 2007.

Um importante marco da EaD no Brasil foi a criagdo da Universidade Aberta
do Brasil (UAB), por meio do Decreto n° 5.800, de 08 de junho de 2006, visando a
expansao do ensino superior no pais. O Ministério da Educacao criou a UAB a fim de
contribuir, principalmente, com a formagdo continuada dos professores, seu
aperfeicoamento e capacitacao, visando a melhoria da qualidade do ensino no pais.

Sobre os cursos ofertados atualmente pela UAB, Brenner (2014, p. 176)

explica:

Atualmente, os programas oferecidos pela UAB se dao a nivel de cursos de
graduacdo, sequencial e pés-graduacédo lato sensu e stricto sensu [...]. Além
disso sao oferecidas formacdes para professores nao-presenciais através do
Plano Nacional de Formacao de Professores da Educacéo.

Segundo Alves (2016, p. 4), a EaD é um importante instrumento para a
atualizacdo profissional e "constitui um recurso de incalculavel importancia para
atender grandes contingentes de alunos, de forma mais efetiva que outras modali-
dades e sem riscos de reduzir a qualidade dos servicos".

Muller (2008, p. 4) cita diversas vantagens da EaD, entre as quais:

Eficiéncia e baixo custo dos modernos sistemas de telecomunicacéo digital e
via satélite; alta interatividade e baixo custo dos modernos computadores
pessoais; amplitude e custo acessivel das redes computacionais locais e
remotas, como as Intranets e a Internet; relagdo custo-beneficio
extremamente favoravel, oferece condi¢Ses sincronas, assincronas ou
hibridas de aprendizado; grande flexibilidade e alta eficiéncia no aprendizado
final.

Silva et al. (2011) e Nunes (2016) explicam que a EaD amplia as possibilidades
de acesso ao conhecimento, democratizando o acesso a educacao, facilitando e
incentivando a atualizacao e o aperfeicoamento profissional.

Segundo Cortelazzo (2009, p. 31), a definicAo de EaD sofreu alteragbes ao
longo do tempo, “do contexto em que ela ocorreu e da finalidade a que ela se
colocava” e, embora varias tenham sido as definigdes apresentadas, a autora cita

como ponto comum em todas elas o que se aplica aos diferentes tempos, espagos e
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finalidades, o fato de a EaD se destinar a “educar as pessoas em ambientes nao
tradicionais por meio de uma variedade de midias” (CORTELAZZO, 2009, p. 31).

A educacéo a distancia, segundo a definicdo de Moore e Kearsley (2007, apud
MULLER, 2008, p. 3) refere-se ao

[...] aprendizado planejado que ocorre normalmente em um lugar diferente do
local do ensino, exigindo técnicas especiais de criagcdo do curso e de
instrugdo, comunicacdo por meio de varias tecnologias e disposicdes
organizacionais e administrativas especiais.

O Decreto n° 5.622, de 19 de dezembro de 2005, define a EaD como
“‘modalidade educacional na qual a mediagao didatico-pedagdgica nos processos de
ensino e aprendizagem ocorre com a utilizacdo de meios e tecnologias de informacao
e comunicacao” (BRASIL, 2005).

Keegan (1991, apud NUNES, 2016, p. 7) apresenta os elementos que
caracterizam a EaD:

a) separacéo fisica entre professor e aluno, que a distingue do ensino
presencial;

b) influéncia da organizacdo educacional (planejamento, sistematizagéo,
plano, projeto, organizacdo dirigida etc.), que a diferencia da educacéo
individual;

c) utilizagdo de meios técnicos de comunicagdo, usualmente impressos,
para unir o professor ao aluno e transmitir os contetidos educativos;

d) previsdo de uma comunicacdo de mé&o dupla, onde o estudante se
beneficia de um dialogo, e de possibilidades de iniciativas de dupla via;

e) possibilidades de encontros ocasionais com propoésitos didaticos e de
socializagéo [...].

A EaD possibilita que o processo de ensino e aprendizagem se concretize
mesmo que docentes e estudantes estejam em locais distantes e desenvolvam suas
atividades académicas em horérios diferentes.

Nessa modalidade de ensino o estudante tem um papel importante para que
o aprendizado de fato ocorra e deve se organizar em relacdo ao horario e local de
estudo, sendo necessario, atualmente, o uso de recursos tecnolégicos que
possibilitem a interacdo entre os docentes e alunos. Recursos como a
videoconferéncia, por exemplo, permitem que seja realizada uma comunicacéo
simultanea com varias pessoas a0 mesmo tempo.

Scherer (2012) aponta como caracteristicas da EaD a democratizacdo do

ensino, o atendimento individualizado ao estudante, o desenvolvimento da autonomia
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dos estudantes, a possibilidade de dialogicidade nos ambientes virtuais, a
socializacdo nos ambientes virtuais e espacgos presenciais, o favorecimento a
educacdo permanente, a flexibilidade espacial e temporal e a abertura que essa

modalidade de ensino possibilita, conforme sistematizado no Quadro 2:

QUADRO 2 — CARACTERISTICAS DA EDUCAGCAO A DISTANCIA

A EaD facilita o acesso a educagdo e possibilita a educagéo para todos,
eliminando ou reduzindo as dificuldades de acesso ao sistema de ensino e
aos cursos. Assim, representa a igualdade de oportunidades de formacéo,
atendendo, especialmente, as necessidades de pessoas que nado
conseguem frequentar o ensino presencial.

Democratizacao

Na EaD o professor ou tutor pode dar uma atencdo individualizada ao
estudante, conforme o espaco e tempo de estudo selecionado por esse
estudante.

Individualizacéo

A EaD desenvolve a autonomia do estudante, sua capacidade de se

Autonomia ; ~ .
organizar para o estudo e para a producdo de seu conhecimento,
emancipando-se e se tornando sujeito ativo de sua aprendizagem.

A EaD possibilita o didlogo do estudante com os professores, tutores e outros
. . estudantes, assim como com o0s objetos de estudo, nos processos de
Dialogicidade J P

reflexdo e producéo. Esse didlogo é possivel quando se compreende o outro
e os significados atribuidos ao que se esta discutindo, quando se busca o
entendimento do objeto em estudo.

A EaD estimula a colaboracdo e o desenvolvimento da capacidade de os

Socializacdo L .
individuos participarem em grupos.

A EaD possibilita que a aprendizagem ocorra ao longo da vida do individuo,
oportunizando uma ampliacdo continuada dos conhecimentos, ja que é
possivel participar de cursos e ac¢des de formagao no tempo disponivel e em
qualquer local, podendo estar distante geograficamente da instituicdo de
ensino.

Educacéo
permanente

A EaD possibilita uma diversidade e amplitude na oferta de cursos,
permitindo que os cursos sejam ofertados de formas variadas, sendo
destinado a poucos ou a muitos estudantes, dispersos geograficamente ou
aglomerados, por exemplo.

Abertura

A EaD pode atender as diferentes necessidades dos estudantes, ndo apenas
em relacdo ao contetdo e conhecimento, mas, principalmente, em relagédo
ao tempo e ao local de estudo.

FONTE: Adaptado de SCHERER (2012, p. 24-25).

Flexibilidade

Outra caracteristica da EaD atual € a sua realizacdo em Ambientes Virtuais
de Ensino e Aprendizagem (AVEAS), ou apenas Ambientes Virtuais de Aprendizagem

(AVAs) como se referem alguns autores, estudados na sequéncia.
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2.2.1 Ambientes Virtuais de Ensino e Apendizagem

Os Ambientes Virtuais de Aprendizagem consistem em softwares que
possibilitam a administracdo de um curso a distancia, permitindo que o docente
gerencie os conteldos a serem estudados e controle o andamento do curso
acompanhando o progresso dos estudantes. O “AVA é um software que oferece
diversas ferramentas que auxiliam nesse processo de buscar a aprendizagem,
podendo mediar essa pratica auxiliando no oferecimento de atividades educacionais
de forma virtual”, segundo Souza (2015, p. 1).

Brito et al. (2013, p. 1) acrescentam que a ideia desses ambientes virtuais de
aprendizagem é criar “novas possibilidades de aprendizagem ao aluno em face as
mudancas tecnoldgicas que vém ocorrendo na sociedade”. Segundo os autores, 0S
AVA surgem a partir do avango das tecnologias da informagdo e comunicagéo e sua
incorporagao no ambito educacional visando a criagdo de novas possibilidades de

ensino e novas formas de aprendizagem:

Os ambientes educacionais tém sido utilizados como espagos para
desenvolver novas praticas de ensino, tanto em cursos presenciais quanto
em cursos a distancia. Dessa forma, diversos autores complementam que é
preciso dar condigfes a instituicdo de ensino incorporar essas novas
tecnologias para que possa modificar seus padrées educacionais. Caso
contrario, ela podera ser considerada como excluida desse inovador
processo de ensino-aprendizagem e da relagdo entre professor e aluno
(BRITO et al., 2013, p. 2).

Alarcon e Spanhol (2015, p. 14-15) apresentam a seguinte definicdo dos

Ambientes Virtuais de Ensino e Aprendizagem (AVEAS):

O ambiente pelo qual os atores educacionais (alunos, professores, tutores,
equipe) interagem e que varia de acordo com os modelos pedagdgicos,
objetivos e acBes definidos no inicio do projeto de EaD. O ambiente virtual é
0 mecanismo principal de transmissdo das diferentes mensagens em
suportes midiaticos, impressos ou digitais, que possibilitam a aprendizagem
“‘mediada”.

Silva e Figueiredo (2012, p. 1) enfatizam a importancia dos Ambientes Virtuais
de Ensino e Aprendizagem “tanto no que se refere ao estabelecimento da
comunicacdo entre alunos e professores quanto para edificar a aprendizagem na

educacgao a distancia”.
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O Ambiente de Aprendizagem é a “sala de aula” da educagéo a disténcia, é o
principal local de interagéo entre alunos e professores e local de busca de contetudos
e informacdes referentes ao tema em estudo.

Silva e Figueiredo (2012) ainda apresentam algumas vantagens desses
AVEAs e destacam que eles possibilitam que o professor dé uma atencéo individual
ao estudante; permitem que o estudante controle o seu ritmo de aprendizagem e o
tempo de estudo; facilitam a disponibilizacdo de diversos tipos de materiais de estudo
(textos, videos, audios, livros, artigos, apostilas, apresentacdes, etc.) de forma criativa
e atrativa ao estudante; e viabilizam a utilizacdo de variadas ferramentas que
promovem a interagdo e a comunicagao com os alunos, como as apresentadas no
Quadro 3.

QUADRO 3 — FERRAMENTAS DE INTERACAO E COMUNICAGCAO DOS AVEAs

Correio eletrénico Indicado para enviar e receber arquivos anexados as mensagens,
esclarecer dlvidas, dar sugestbes, etc.

Permite a comunicacdo de forma mais interativa e dindmica. Em
Chat cursos de EaD essa ferramenta é utilizada como suporte para a
realizac@o de reunides e discussdes sobre assuntos trabalhados no
curso. Este recurso é também denominado bate-papo.

Mecanismo propicio ao desenvolvimento de debates. O férum é
Férum organizado de acordo com uma estrutura de arvore em que 0S
assuntos séo dispostos hierarquicamente, mantendo a relacéo entre o
tépico lancado, respostas e contra-respostas.

Alunos e professores podem disponibilizar mensagens que sejam
Mural interessantes para toda a turma. Essas mensagens, geralmente, séo:
divulgacdo de links, convites para eventos, noticias rapidas, etc.
FONTE: Adaptado de SILVA; FIGUEIREDO (2012, p. 8).

E importante utilizar, concomitantemente, as diversas ferramentas disponiveis
no AVA, possibilitando aos alunos obter as diferentes experiéncias que o AVA permite:
debater em foruns, realizar atividades, assistir videos, ler textos, participar de chats,
responder questionarios, etc.

Esses recursos tecnolégicos enriquecem o processo de ensino e
aprendizagem, despertam o interesse do aluno e motivam sua participagéo no curso,
e permitem que o aluno disponha de diversas formas de apreenséo do conhecimento,
adequando o ensino as suas necessidades, pois muitas vezes ele pode aprender
melhor com um determinado recurso e ter alguma dificuldade em outros. Alguns, por
exemplo, tém mais facilidade em desenvolver atividades discursivas, mas menos
afinidade com féruns, outros aprendem melhor ouvindo e assistindo videoaulas do

gue apenas lendo textos.
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Grossi et al. (2017, p. 6) concordam que o uso das ferramentas tecnolOgicas
pode auxiliar no processo de ensino e aprendizagem, porém alertam que, para que
iSSO ocorra, é necessario planejar e organizar tanto a proposta de ensino quanto os

recursos e contetidos no AVA:

[...] faz-se importante o planejamento e organiza¢do de qualquer proposta
pedagodgica e isto equivale também nos processos pedagoégicos mediados
por computador/internet, pois a educacdo € um dos pilares para se
compreender e intervir na realidade, contudo essa n&o pode ocorrer de modo
distorcido ou equivocado, pois assim como o ensino presencial a EaD possui
compromisso com um ensino de qualidade.

Porém, o AVA, por si s6, ndo vai trazer beneficios para a educacdo se nao
houver um trabalho planejado, organizado e comprometido dos profissionais da
educacdo. Os professores precisam, entdo, conhecer tanto os conteudos que
ministram, como também saber utilizar e aproveitar os aspectos positivos dos AVA,
intermediando a relagdo do aluno com o conteddo por meio dos instrumentos
tecnologicos. Também a forma de estudar e aprender do aluno que utiliza os AVA
influencia na qualidade do ensino, pois requer dele tanto o conhecimento tecnolégico
necessario para sua utilizacdo, quanto comprometimento e organizacdo com 0S
estudos.

Segundo Grossi et al. (2017, p. 9-10),

[...] cabe ressaltar que a simples implementacdo do AVA ndo garante por si
s6 a aprendizagem e a interacdo entre os usuarios, faz-se indispensavel que
se efetue um projeto pedagégico coerente pelo professor e toda equipe
pedagégica que contemple a aprendizagem colaborativa, caso contrario o
AVA tornar-se-a um amontoado de informacdes sem relevancia para os
alunos, alterando-se apenas a tecnologia: do quadro negro a tela do
computador.

Dispomos, hoje, de varios Ambientes Virtuais de Ensino e Aprendizagem,
alguns desenvolvidos por instituiches brasileiras e outros por organizacdes
internacionais, alguns sao softwares de cédigo aberto, portanto de uso livre e gratuito,
e outros, comercializados.

Alguns dos Ambientes Virtuais de Ensino e Aprendizagem mais conhecidos
sao o Aula Net, desenvolvido pela Pontificia Universidade Catoélica do Rio de Janeiro,
o Teleduc, desenvolvido pela Unicamp, o Tidia, o Blackboard, o ClassNet, o CoSE, o

CyberQ, o Learning Space, o TopClass e o Moodle, sendo esse ultimo o mais utilizado
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atualmente em todo o mundo (CABRAL; VILAR; BARROS, 2012). Temos também o
Univirtus, utilizado pelo Centro Universitario Internacional (UNINTER).

Franco (2010, p. 29-30) explica que a palavra Moodle tem 2 significados:

Originalmente, ela é um acrénimo para Modular Object-Oriented Dynamic
Learning Environment (Ambiente de Aprendizagem Dindmico Modular
Orientado a Objeto) [...]. Além dessa acepcédo, Moodle, em inglés, é um verbo
gue descreve 0 processo de passar por algo com tranquilidade, uma
agradavel atividade manual que, frequentemente, leva a introspeccao e
criatividade. Dessa forma, a palavra Moodle esta relacionada tanto a forma
como o programa foi desenvolvido, quanto ao modo como se espera que 0s
usudrios o utilizem em um curso on-line.

Souza, Silva e Matos (2015) defendem que o Moodle é um ambiente que
favorece tanto a producao individual de conhecimento quanto a producado coletiva,
além de possibilitar que ocorram interacdes e didlogos colaborativos entre os alunos
e entre estes e o0s professores, fatores que contribuem como suporte a realiza¢éo dos
cursos a distancia.

No Moodle séo disponibilizadas vérias ferramentas que contribuem para que
0 ensino e a aprendizagem ocorram de forma inovadora, dinamica e colaborativa.

Sobre essas ferramentas, Souza, Silva e Matos (2015, p. 64) afirmam:

Essas ferramentas mididticas proporcionardo a interacdo, a interatividade
entre diversas culturas e interesses perante o grupo virtual. Além de serem
utilizadas conforme o planejamento e as necessidades dos professores de
acordo com as especificidades de cada curso cujo intuito € de obter um
ensino inovador e uma aprendizagem interativa e pratica.

Entre as ferramentas do Moodle destacam-se as seguintes: acrescentar
recursos, forum de noticias, forum de discussdes, chat, wiki, glossario, questionario,
licdo, tarefa, livro, pasta.

O Moodle disponibiliza a ferramenta acrescentar recursos, que possibilita que
sejam disponibilizados, no ambiente do curso, arquivos compostos por textos em
formato .doc e .pdf e apresentacdes em power point, por exemplo.

O férum também pode ser utilizado no desenvolvimento de diversas
atividades do curso, possibilitando a discussdao de temas pelos alunos e o
compartilhamento de informacdes e conhecimentos entre eles (GROSSI et al., 2017,
CLARO, 2014).
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O chat € uma ferramenta que possibilita a realizacdo de discussfes textuais
em tempo real entre varias pessoas e as mensagens digitadas em uma conversa
podem ser armazenadas (UNIVERSIDADE DE EVORA, 2006).

A ferramenta Wiki é utilizada para a elaboracdo de documentos de forma
colaborativa, em que varios alunos contribuem na construcdo de um texto
acrescentando informacdes e conhecimentos de forma conjunta. Também o glossario
€ uma ferramenta colaborativa, permite que os alunos acrescentem verbetes ou
editem verbetes ja acrescentados (UNIVERSIDADE DE EVORA, 2006).

A ferramenta questionario possibilita que sejam inseridos, no curso,
avaliacdes do tipo multipla escolha, teste, certo e errado, entre outros (GROSSI et al.,
2017).

Com a ferramenta licdo podem ser alternadas paginas de contetudo e
atividades avaliativas, incluindo hipertextos e links para conteddos multimidia. Com a
ferramenta tarefa podem ser enviados arquivos entre o professor e os alunos,
possibilitando ao professor corrigir e solicitar alteracbes, bem como atribuir nota. A
tarefa pode ser enviada em um texto online, criado no préprio Moodle, ou off-line,
utilizando um editor de texto para elaborar a tarefa que € entdo anexada ao Moodle
(CLARO, 2014).

A ferramenta livro pode ser utilizada pelos professores para criar um material
em formato de livro, com varias paginas e dividido em capitulos. Com a ferramenta
pasta os arquivos podem ser disponibilizados em uma pasta Unica, contribuindo para

a organizacdo dos materiais e para a visualizagéo do curso (CLARO, 2014).

2.2.2 Recursos Educacionais Abertos

Os recursos tecnoldgicos contribuiram para que a EaD evoluisse para uma
Educacéo online. Importante, porém, compreender que a aprendizagem online é mais
do que apenas o acesso a informacédo e ao conhecimento, como explica Alves (2016,
p. 257): “a aprendizagem online supde o uso da web em atividades orientadas por
objetivos educacionais”. Portanto, a mera publicacdo de materiais e conteudos de um
curso na internet ndo configura ensino online.

“A Educacgdo Aberta € um dos movimentos educativos mais importantes do
séc. XXI” (ALVES, 2016, p. 258) e resultou da juncdo, entre outros fatores, do

desenvolvimento das TICs e sua incorporacdo pela educacdo, da expansédo dos
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recursos educacionais abertos, da disponibilizacdo dos softwares livres e do
surgimento dos MOOC.

Souza e Cypriano (2016, p. 67) relacionam o surgimento dos Recursos
Educacionais Abertos ao desenvolvimento tecnoldgico, a popularizagéo da internet e

a educacéo a distancia:

A popularizagéo da internet [...] propiciou a amplia¢do do alcance dos cursos
de EaD em todo o territério nacional [...] além da estrutura tradicional do EaD,
também houve o surgimento de um novo conceito no ensino a distancia: os
recursos educacionais abertos.

E importante enfatizar, entretanto, que “os REA n&o sdo uma modalidade de
ensino no sentido estrito da palavra. Como o préprio nome sugere, S0 recursos que
podem ser aplicados a qualquer tipo de modalidade EaD” ou no ensino presencial
(SOUZA; CYPRIANO, 2016, p. 68).

Em 2002, durante o Forum das Nac¢fes Unidas para a Educacao, a Ciéncia e
a Cultura, foi apresentada a primeira definicdo de REA: “provisdo aberta de recursos
educacionais que possibilita por meio das TICs a consulta, uso e adaptacédo por uma
comunidade de usuérios para fins ndo comerciais” (UNESCO, 2002, apud FREITAS,
2015, p. 3).

Em 2015, ao elaborar o documento Diretrizes para Recursos Educacionais
Abertos (REA) no Ensino Superior, a UNESCO (apud FREITAS, 2015, p. 31) incluiu a
seguinte definicdo: “Recursos Educacionais Abertos sdo Materiais de suporte a
educacdo que podem ser acessados, reutilizados, modificados e compartilhados
livremente”.

Meier e Freitas (2014) explicam que qualquer material que possa ser utilizado
para ensinar ou aprender algo pode ser transformado em um Recurso Educacional
Aberto, desde que receba uma licenca de uso aberto e seja disponibilizado em meio
digital. Alguns exemplos desses materiais que podem ser disponibilizados como REA

incluem:

Midias como textos, imagens estaticas (mapas, graficos, desenhos ou
fotografias) ou animadas (videos e filmes), podcasts, apresentacdes,
simuladores, arquivos de som e objetos de aprendizagem. Além disso,
também sao considerados formatos de software e experimentos praticos.
(MEIER; FREITAS, 2014, p. 22).
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Sobre a presenca da licenca aberta nos Recursos Educacionais Abertos,
Santos (2012) aponta ser essa a principal caracteristica e o que diferencia os REA
dos demais materiais educacionais que podem ser encontrados na internet: “Os REA,
no contexto da educacdo aberta, representam um enorme potencial de
compartilhamento de conhecimento entre autores e usuarios, de uma forma global,
sem a preocupacgao em infringir direitos autorais” (SANTOS, 2012, p. 83).

Freitas (2015, p. 4) defende que REA é um movimento global, no qual estdo
envolvidas instituicdes e pessoas de areas diversas, como educacao, cultura, politica

e economia;

[...] sdo professores, alunos, artistas, legisladores e outros interessados no
livre acesso e compartilhamento de conhecimento, e na crenca de que todos
tém direito a uma educacao de qualidade. Podemos entender de forma mais
simples que os REAs contemplam o conteudo de aprendizagem empacotado
em cursos e ainda incluem as ferramentas para apoiar o desenvolvimento,
uso, reuso, busca e organiza¢édo do contetdo.

Para um material ser considerado um Recurso Educacional Aberto ele deve
ter finalidade educativa e sua utilizacdo deve ser livre, de forma que possa ser
utilizado, copiado, adaptado e compartilhado por qualquer pessoa, sem que seja
preciso solicitar a permissdo de quem tem os direitos autorais, pois a licenca aberta
ja autoriza o uso.

Ao ser disponibilizado um material como Recurso Educacional Aberto ele
devera possuir ao menos quatro permissfes: reusar, revisar, remixar e redistribuir, as

quais sao explicadas por Meier e Freitas (2014, p. 23):

a. Reusar: permite, nos diversos contextos, usar a versao original ou criada
por vocé com base em outro REA;

b. Revisar: adaptar o REA para a necessidade em questéo;

Remixar: permite utilizar varios REA para produzir novos materiais;

Redistribuir: uma etapa importante para a ampla utilizacao é a permisséo

de fazer copias, compartilhar o original e o REA revisado ou remixado.

Lo

Séo, portanto, considerados recursos educacionais abertos os materiais com
as seguintes caracteristicas: finalidade educativa; disponibilizado de forma aberta ou
com poucas restricoes; livre acesso; que podem ser adaptados, possuindo
permissfes de reuso, revisdo, remixagem e redistribuicdo e podem ser distribuidos

livremente.
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Afonso et al. (2011, p. 148) explicam que os repositorios educacionais digitais
“sao sistemas de informagéo que permitem o aproveitamento e reutilizagédo de objetos
educacionais”, possibilitando a armazenagem, organizagcdo e difusdo de tais
materiais, facilitando a sua divulgacao e o0 acesso aos mesmos.

Segundo Meier e Freitas (2014, p. 28), os repositorios de Recursos
Educacionais Abertos “sdo espagos organizados no quais sédo depositados os REAs
desenvolvidos, com licenga aberta e livremente utilizados por terceiros”.

De maneira simplificada, podemos compreender, entdo, esses Repositorios
como bibliotecas virtuais, nas quais se armazenam e acessam 0S Recursos
Educacionais Abertos que, por sua vez, podem ser disponibilizados em formatos
variados como de softwares, aplicativos, livros, apostilas, artigos, videos, audios,
fotografias, mapas, graficos, cursos completos ou partes de cursos, anotacdes de
aulas e quaisquer outros tipos de materiais que possam ser utilizados com fins
educativos.

Butcher (2011, p. 8) levanta uma questdo importante referente a licenca
aberta: “E comum entender erroneamente o conceito de contetido com ‘licenca aberta’
como pertencente ao dominio publico, e como se o0 autor estivesse abrindo méao
completamente dos direitos sobre o seu material. Ndo é esse o caso”. Entéo, surgem
0s marcos regulatorios, que definem como os REA podem ser utilizados, indicando
agueles que podem apenas ser copiados, 0s que também podem ser adaptados pelo
usuario e os que podem ser distribuidos, por exemplo.

Sobre as licencas Creative Commons (CC), Souza e Cypriano (2016)
explicam que consistem em um dos meios mais utilizados para divulgar materiais

educacionais abertos e esclarecem gue essas licencas

se caracterizam por ser um tipo de licenciamento que varia desde a liberacéo
guase completa dos direitos de uma obra, até liberagdes mais restritivas e
direcionadas. A licenga CC é uma opc¢éao ao licenciamento do tipo Copyright,
no qual todos os direitos séo reservados ao detentor da obra.

A licengca Creative Commons permite que um material possa ser

compartilhado sem que o autor perca sua autoria. Segundo Butcher (2011, p. 8),

Todas as licengas CC incluem direitos basicos que sao retidos pelos autores,
afirmando os direitos autorais do autor e assegurando liberdades autorais;
dentro desse marco, as licengcas CC permitem aos autores, de maneira facil
de usar, conceder a outros o direito de copiar o seu trabalho e, se quiserem,
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permitir que outros facam alteracbes no seu trabalho sem pedir sua
permissédo; as licengas CC também permitem aos usuarios impor algumas
restricdes a essas permissdes (por exemplo, exigindo que a autoria seja
atribuida ao trabalho original, ou restringindo a reutilizagdo do recurso para
fins comerciais).

O tipo de permisséo que se deseja atribuir ao Recurso Educacional Aberto é
indicado por alguns simbolos e suas combinacdes, conforme pode ser observado na
Figura 3.

FIGURA 3 — CREATIVE COMMONS - SIMBOLOS E PERMISSOES

Uso N3o-Comercial Impede o uso comercial da obra
(NC)
Compartilhamento pela Obra pode ser utilizada e alterada,
mesma Licenca (SA) desde que mantenha a licenca
original
Atnbuicao Atribuicdo e Atftribuicao e
Uso N3ao Nao a Obras
Comercial Derivadas
Atribuicao e Atribuicao Atribuicao
Partilha peia Uso Nao Uso Nao
mesma Licenca Comercial Comerciat e
e Partiiha pela Nao a Obras
Mesma Licenca Derivadas

FONTE: MEIER e FREITAS (2014, p. 27).

As licencas Creative Commons (CC) foram elaboradas considerando as leis
de direitos autorais de varios paises e é de simples utilizacdo para o autor, bastando
entrar no site da Creative Commons (https://br.creativecommons.org/), que € uma
organizacdo sem fins lucrativos e utilizar o gerador de licencas disponibilizado
gratuitamente.

No gerador de licencas do site o autor responde algumas perguntas referentes
a como a sua obra poderd ser utilizada e o préprio site sugere a licenca mais adequada
as necessidades do autor, conforme pode ser observado na figura a seguir, que

mostra uma cépia da pagina do gerador de licencas do site da Creative Commons.
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FIGURA 4 - GERADOR DE LICENCAS DO SITE DA CREATIVE COMMONS

Movo na Creative Commons? [ Consideracies antes de licenciar ] [ Como a; funcionam ]

Explore as licengas Creative Commons. [ instrumento? ]

[ Procurando pelas versbes anteriores e suas adaptgdes? |

Caracteristicas da Licencga

As suas escolhas neste painel irdo atualizar os outros painéis nesta pagina.

Permitir que adaptacoes do seu trabalho sejam compartilhadas?

® Sim Nao Sim, desde que outros compartilhem igual

Permitir usos comerciais do seu trabalho?
Y

® Sim Nao

Licenca Selecionada

Atribuicéo 4.0 Internacional

Esta & uma Licenga de Cultura Livre! @

FONTE: <https://creativecommons.org/choose/?lang=pt>.

Por suas caracteristicas os Recursos Educacionais Abertos contribuem para
0 ensino e para a democratizacdo do conhecimento, pois, segundo Souza e Cypriano
(2016), contribuem para o desenvolvimento de novas formas de aprendizagem e sao
mais flexiveis e utilizaveis.

Freitas (2015, p. 7) esclarece que o movimento REA ndo se resume a

elaboracao e disponibilizacdo de recursos didaticos de acesso aberto:

[...] € um processo de engajamento com o0s recursos didaticos, focando em
usar e adaptar o que foi criado por outros para o seu préprio uso, compartilhar
0 que vocé cria, sozinho ou em conjunto com outros professores/alunos e
compartilhar novamente o material que vocé adaptou, de forma que outros
usuarios possam ser beneficiados.

O Movimento REA Parana foi criado em 2013 em uma a¢ao conjunta entre a
Universidade Federal do Parana (UFPR) e a Universidade Tecnologica Federal do
Parana (UTFPR), por meio de um Termo de Cooperacdo assinado entre as duas
instituicbes em 2014, envolvendo a participagdo dos sistemas de bibliotecas, dos
professores, pro-reitorias e outros interessados das duas universidades.

Segundo Meier e Freitas (2014, p. 20), a principal finalidade do Movimento
REA Parana é
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possibilitar ao educador e ao educando acessar, produzir e disponibilizar
Recursos Educacionais Abertos (REA), bem como, estabelecer a cultura de
Praticas Educacionais Abertas, com o intuito de contribuir para o processo de
ensino e aprendizagem.

O REA Parana é, portanto, uma iniciativa recente, desenvolvida a fim de
beneficiar tanto a comunidade académica como a sociedade em geral ao disponibilizar
uma variedade de tipos de materiais referentes a variados assuntos e temas
produzidos pelos participantes da comunidade académica das instituicdes
participantes.

Um exemplo de experiéncia utilizando REA que pode ser citado € o Projeto
Folhas, implementado pela Secretaria de Educacédo do Parana entre 2003 e 2010.
Hutner (2012, p. 235) explica que o objetivo do Projeto Folhas era “desenvolver um
processo diferenciado de formacao” continuada dos professores da educacgao basica
do Estado do Parana, no qual o professor atuasse como produtor de conhecimento,
‘por meio da produgdo colaborativa de textos de conteldos pedagdgicos, que
constituiram material didatico para os alunos e apoio ao trabalho docente” (HILU;
TORRES; BEHRENS, 2015, p. 135).

Assim, os professores de educacdo basica da rede publica de ensino do
Parana produziam materiais didaticos — as folhas, que eram postados em uma
plataforma online e podiam ser acessados e modificados por outros professores, que
incorporavam suas sugestdes aperfeicoando o texto original. Em seguida, esses
materiais eram validados por técnicos das disciplinas nos nucleos regionais de
educacao e pela Secretaria de Educacgédo que aprovava e publicava o material, que
ficava disponivel para ser acessado, utilizado e compartilhado.

Inuzuka e Duarte (2012, p. 93) destacam a relacéo entre os REA e os MOOC
ao afirmarem a importancia e necessidade dos REA para a existéncia dos MOOC e
lembrar que os REA permitem “que as informagdes sejam livremente acessadas,

reusadas, remixadas e redistribuidas”.



55

2.2.3 MOOC (Massive Open Online Course)

MOOC é o acronimo para Massive Open Online Course, que, em traducao
livre do inglés, sdo os Cursos Abertos Massivos Online, ou “curso aberto pela internet
para grandes massas”, como referem Mota e Inamorato (2012).

A evolugdo das TIC aliadas & necessidade de formacgdo continua dos
individuos na sociedade do conhecimento em que vivemos “vem provocando o
incremento da utilizacdo da educacéo a distancia (EaD). A tecnologia tem permitido
inovagoes relevantes na educacdo” (AMARANTE, 2015, p. 13), os MOOC consistem
em uma dessas inovagdes que incrementam a educacédo a distancia, como refere a
autora.

Segundo Forno e Knoll (2013, p. 192),

0s MOOCs tém sido difundidos como uma modalidade de educacéo aberta,
sendo rapidamente divulgados por meio de plataformas virtuais. Com cursos
online de curta duracdo e de abrangéncia massiva, ofertados geralmente de
modo gratuito, é possivel obter certificagdo fornecida por universidades e
faculdades de diferentes partes do mundo.

Os MOOC sao um fendmeno recente, surgiram no Canada, em 2008, com
Stephen Downes, Alec Couros, David Cormier e George Siemens, fundamentados
nos ideais e principios do movimento de Educacdo Aberta, visando o
compartilhamento livre do conhecimento, transpondo barreiras demogréaficas ou
econdmicas.

Porém foi apenas em 2011 que os MOOC passaram a ser mais divulgados e
entdo esse modelo de ensino se destacou e passou a ser mais difundido. O fato que
destacou os MOOC em 2011, como explicam Mota e Inamorato (2012), foi a iniciativa
da Universidade de Stanford ao promover o MOOC Inteligéncia Artificial, no qual foram
realizadas 160 mil matriculas.

A partir de 2012 foram criados os portais de MOOC, como o Coursera, o EdX,
o Udacity e “desde entao, as opgdes de multiplicaram, e os MOOC sdo uma alternativa
para quem quer se aperfeigoar, tanto por interesse como para desenvolver habilidades
especificas na sua area de atuacao profissional” (ARTIGAS, 2016, p. 97).

A plataforma Coursera foi criada pelas Universidades de Stanford, Princeton

e Michigan e atualmente tem entre seus parceiros também as Universidades de San
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Diego, Copenhagen, Chile, Manchester, México, Rotterdam, Minnesota, a
Universidade de Sao Paulo, entre outras. Segundo Souza (2015, p. 8),

o Coursera conta hoje com mais de 5 milhdes de inscritos e com apoio de
107 parceiros disponibilizando 543 cursos. E uma empresa de educacéo que
tem parceria com universidades importantes ao redor do mundo para oferecer
cursos online e gratuitos, de forma a permitir a esses parceiros a
oportunidade de capacitar milhdes de estudantes ao mesmo tempo.

A plataforma EdX tem entre suas instituicdes parceiras as Universidades de
Harvard, Berkeley, Sorbonne, Princeton, Notre Dame, Toronto, Oxford, Tokio, entre
outras, e tem os seguintes objetivos: “expandir o acesso a educagédo para todos,
melhorar o ensino e a aprendizagem, avancar o ensino e a aprendizagem atraves da
investigacao” (SOUZA, 2015, p. 9).

A plataforma Udacity disponibiliza cursos elaborados com a parceria de
instituicbes como o Google, o Facebook, a IBM, entre outras, e segundo Souza (2015,
p. 8), é

uma organizacdo educacional sem fins lucrativos fundada por Sebastian
Thrun, David Stavens, e Mike Sokolsky, nasceu de uma experiéncia da
Universidade de Stanford, em que Sebastian Thrun e Peter Norvig
disponibilizaram o curso Introduction to Artificial Intelligence de forma online
e sem custos para qualquer pessoa.

Os estudos referentes aos MOOC também sdo recentes, segundo Aires

(2016, p. 261), que afirma que os MOOC passaram a ser

[...] um tema recorrente em varios dominios do saber, a partir de 2013,
sobretudo nos Estados Unidos e, em menor grau na Europa, a centralidade
dos trabalhos académicos em Educacéo a Distancia Online redirecionou-se
para os massive online courses (MOOCS) e para a multiplicidade de desafios
gue estes cursos representam.

Silva, Carvalho e Fogaca (2016, p. 21) referem-se aos MOOC como “capsulas

de saber” e apresentam a seguinte defini¢ao:

S&o cursos online organizados em um ambiente digital com contetddos em
diversas midias e compartilhados para quem se interessar. Pode servir para
formagdo continuada e/ou consulta especifica sobre o assunto
disponibilizado. Por essa caracteristica de conteddos especificos
organizados e disponibilizados para quem tem interesse nos MOOCs, muitos
usuarios exploram os recursos ndo em busca de certificados, mas
principalmente em busca de informacdo confiavel, por isso podem ser
considerados capsulas de saber.
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Os MOOC possuem algumas caracteristicas semelhantes as dos cursos
tradicionais a distancia, porém, também apresentam algumas particularidades que os
diferenciam desses cursos.

Aires (2016, p. 257) cita Allen e Seaman (2014) para apontar algumas dessas
diferencas entre os MOOC e os cursos online: “os participantes nao fazem parte do
grupo de estudantes matriculados na instituicdo; os cursos sdo projetados para um
namero indeterminado de participantes e para o acesso livre via web”.

Silva, Carvalho e Fogaca (2016, p. 126) citam como principais caracteristicas

dos MOOC as seguintes:

a) possibilitam o rapido compartilhamento de informacgdes e contedos;

b) envolvem um grande nimero de alunos e de variados perfis;

c) enfatizam a autonomia dos alunos e requerem organizagdo do tempo
para o estudo.

E importante acrescentar que, em relacdo aos prazos de conclusdo de um

MOOC, podem ou néo ser determinados, como explica Artigas (2016, p. 101):

A participagdo em um MOOC normalmente é livre, os cursos disponibilizados
possuem todos o0s requisitos classicos dos Ambientes Virtuais de
Aprendizagem (AVA), e podem funcionar com tarefas e prazos em forma de
tépicos semanais, para focar a discussdo. Porém em alguns cursos os
estudantes tém a opcdo de escolher realizar o curso por um prazo
determinado ou néo.

Inuzuka e Duarte (2012, p. 98) esclarecem gque os MOOC séo oferecidos por
varias universidades em diversos paises, 0 acesso € aberto, ndo ha pré-requisitos
para a inscricdo, que ndo tem custos. Geralmente os MOOC tém curta duragao (entre
1 e 2 meses), utilizam REA e séo ofertados em plataformas de acesso aberto.

Méndez Garcia (2013), além de também enfatizar o carater aberto do MOOC
e a possibilidade de um grande nimero de pessoas se inscreverem nesse tipo de
curso, aponta como um grande beneficio do MOOC a contribuicdo deste formato de
curso para que o conhecimento e a formacao sejam obtidos por um grande niumero
de pessoas, independentemente de sua situacado econdmica e localizacdo geografica.

Forno e Knoll (2013, p. 183) alertam, porém, que, devido a reinterpretacdes
sobre o conceito dos MOOC, nem todos os MOOC que estdo sendo ofertados séo

abertos e massivos:

alguns MOOCs séo abertos, mas ndo massivos, por estabelecerem um limite
de participantes; outros sdo massivos, mas ndo abertos, porque requerem o
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pagamento de alguma taxa para certificacdo ou porque estabelecem algum
pré-requisito de conhecimento.

Por suas caracteristicas os MOOC facilitam o acesso ao conhecimento a um
grande numero de pessoas, contribuindo para a formacéo continuada de interessados
gue necessitam adquirir conhecimentos especificos de forma econbémica.

O movimento de educacédo aberta, do qual o MOOC faz parte, € inovador e
contribui para o processo de ensino e aprendizagem porque permite 0 acesso de todos
gue tém interesse em adquirir conhecimento, beneficiando estudantes de todos os
niveis e modalidades de ensino e profissionais de diversas areas que queiram
aprimorar conhecimentos.

N&o existe uma definicho comum e amplamente aceita sobre os tipos de
MOOC disponiveis e as defini¢cdes e classificagbes variam de acordo com os autores.
N&o ha, como afirmam Bastos e Biagiotti (2014, p. 1), “um padrdo definido para os
MOOCSs”, cujo conceito ainda esta em consolidacdo (MOTA; INAMORATO, 2012) e o
termo MOOC engloba distintos tipos de cursos, com variadas bases metodol6gicas
gue influenciam em seu desenho e funcionamento.

Mendez Garcia (2013) afirma que, na atualidade, temos os xMOOC e o
cMOOC. O primeiro se baseia em videoaulas e o foco é voltado ao professor e,
portanto, mais préximo a um modelo de educacéo tradicional, no qual o professor é
quem detém o conhecimento e transmite o contetdo aos alunos. J& o cMOOC é mais
interativo e focado na conectividade entre os alunos com énfase na autonomia do
estudante.

O Quadro 4, a seguir, apresenta alguns aspectos relacionados a autonomia
do aluno, a atuacdo do professor e ao conteudo que diferenciam o cMOOC do
xMOOC.
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QUADRO 4 - DIFERENCAS ENTRE cMOOC E xMOOC

cMOOC xMOOC
Aluno Autonomia total: o aluno tem que | Autonomia parcial: o aluno é conduzido
produzir e procurar informacéo externa | pelo contetdo do professor.
(além do material disponibilizado).
Professor | Mediador: direciona apenas algumas | Centro: responsavel em fornecer o
informacdes partilhadas pelos alunos. conteldo principal para os alunos e
direciona as discussoes.
Conteudo | Descentralizado:  enriquecido  por | Centralizado: contetdo principal fornecido
contelidos externos e pela partilha de | pelo professor. Os participantes podem
informacdes entre 0s varios | trocar ideias na prépria plataforma do
participantes. curso.

FONTE: SILVEIRA; SCORTEGAGNA (2015, p. 3).

Yamamoto et al. (2015) explicam que enquanto o modelo adotado pelos
cMOOC tem énfase na autonomia e criatividade do aluno, bem como na
aprendizagem social em rede, e, portanto, se concentra na producdo do

conhecimento, os xMOOC visam principalmente a duplicacdo do conhecimento.

2.2.4 O uso de MOOC na formacéao docente

Palharini, Wassem e Riedo (2014, p. 4) alertam que “as rapidas mudancgas
tecnologicas requerem a ampliagdo dos conhecimentos apés a graduagdo e MOOC
pode vir a ser a ferramenta ideal para a educagao continuada”. Segundo os autores,
0s MOOC possuem alguns aspectos que favorecem sua utilizacdo na formacao de

professores:

a) o0s MOOCs proporcionam condicdes favoraveis de capacitacdo em um
ambiente de rede;

b) incentivam a participacdo ativa e wuma postura educacional
comprometida;

¢) possibilitam a realizacdo de uma a¢éo formativa centrada na aquisicdo e
no desenvolvimento de competéncias;

d) incentivam a autorregulacdo na construcdo e elaboracdo do proprio
conhecimento;

e) fomentam o pensamento critico;

f) promovem a autonomia do estudante;

g) contribuem para a producéo e socializacdo do conhecimento.

Assim, os autores se posicionam como favoraveis e recomendam a utilizacédo

de MOOC para a capacitacdo de professores ao afirmarem:

Acreditamos que a modalidade MOOC possa proporcionar condicdes
favoraveis de capacitagcdo dos participantes em ambientes de rede,
possibilitando fomentar o desenvolvimento do pensamento critico e encorajar
a autoavaliacdo por meio de estratégias e ferramentas de autorregulacéo,
pois requer posturas pedagogicas onde o estudante precisa se comprometer
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em tornar-se um participante ativo na construgcao do préprio conhecimento.
(PALHARINI; WASSEM; RIEDO, 2014, p. 4)

Yamamoto et al. (2015) elencam alguns beneficios dos MOOC, que podem
ser compreendidos como aspectos positivos na sua utilizagdo em programas de
formacdo continuada: os MOOC facilitam a disseminacdo do conhecimento dos
conteudos de grandes universidades; possuem flexibilidade de tempo e espaco para
realizacdo dos cursos; possibilitam a contribuicdo colaborativa do conhecimento e a
imersdo em tecnologias digitais, as quais sdo essenciais para quaisquer atividades
contemporaneas; permitem que seja ofertado um conteudo variavel, que pode ser
customizado conforme as necessidades do perfil dos participantes; estimulam a
interacdo dos cursistas entre si e deles com professores e tutores.

Schmitt et al. (2015), por sua vez, apontam algumas caracteristicas positivas

e negativas dos MOOC, que podem ser observadas no Quadro 5.

QUADRO 5 - PONTOS FORTES E PONTOS FRACOS DOS MOOC

PONTOS FORTES

PONTOS FRACOS

Exploratério: o desenvolvimento dos MOOC
possui um ciclo de tentativa-erro-reflexao, que se
aproxima das praticas de design, oferecendo
oportunidades de emergéncia e criatividade
coletiva, o que s6 é propiciado em um curso com
muitas pessoas, como os MOOC.

Disruptivos: os MOOC rompem com 0sS
sistemas conservadores, afirmando-se pela
conquista gradual de clientes e usuarios, sendo
exemplo de inovacgéo e evolucdo e rompendo as
barreiras tradicionais.

Desconstrutivos: os MOOC desconstroem
ideias ja instaladas e utilizadas pelos usuérios,
atendendo as inovagdes necessarias.
Incubadores: s&@o espagos experimentais
abertos a variadas ideias sobre praticas
pedagogicas, métodos de avaliagdo da
aprendizagem e abordagens de exploracdo da
inteligéncia coletiva, permitindo assim incubar
praticas inovadoras.

Contextuais: sendo contextos de
aprendizagem, os MOOC s&o construidos e
adaptados por quem estd a aprender,
predominando os contelidos.

Auséncia de modelo de negécio: para os
MOOC a légica de mercado, de rendimentos e
de custos é incompativel com as ja existentes,
pois a sustentabilidade é baseada na economia
da reputagdo, assim, ndo se sabe se algum dia
sera extrapolado e generalizado para as légicas
do mercado.

Acreditacdo problemética: a logica dos
MOOC é complexa e com grandes ndmeros, 0
que conflitua com o apuramento do valor de
mercado para cada uma das pessoas que
conclui um MOOC. Assim, a avaliagdo nédo se
torna confiavel.

Elevadas taxas de abandono: sendo um curso
gratuito e em grande nUmero de pessoas,
cresce a escala de participantes que
abandonam o curso.

Dificuldade de autenticacdo dos estudantes:
por ser uma modalidade de acesso em massa,
a autenticacdo dos estudantes ainda ndo possui
métodos efetivamente fidedignos.

FONTE: Adaptado de SCHMITT et al. (2015, p. 219-220).

Artigas (2016, p.

102) afirma que os

MOOC podem contribuir

significativamente para o processo de constru¢éo do conhecimento e também defende

0 uso deles para a capacitacao de profissionais, pois
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0 MOOC é uma fonte de oportunidades para a aprendizagem continuada e
complementar, a formacdo de redes de contatos e conhecimento, a
flexibilidade de horario e local, o incentivo a autonomia e a ampliacédo do uso
das tecnologias, séo fatores considerados significativos para a formacao além
do curriculo, propostos por muitas instituicdes de ensino e uma exigéncia do
mercado de trabalho.

Os beneficios dos MOOC e sua possibilidade de contribuir para a educacgao
complementar e continuada de profissionais de varias areas, incluindo os docentes, é
defendida ent&do por varios autores. No entanto, para que tais caracteristicas positivas
possam ser de fato percebidas em um MOOC, ele precisa ser elaborado de forma

cuidadosa e planejada.

2.2.5 O processo de criacdo e design de um MOOC

Para criar um MOOC é preciso compreender as caracteristicas e objetivos
desse tipo de curso, tendo consciéncia de que néo basta apenas converter um curso
em formato para MOOC ou disponibilizar uma série de Recursos Educacionais em
uma plataforma online. Elaborar um MOOC é um processo que requer um cuidadoso
planejamento.

Bastos e Biagiotti (2014, p. 5) defendem que “os MOOCs apresentam
potencial, mas precisam ser bem elaborados para serem eficientes”. Ja Read e
Cavadonga (2014, apud PALHARIM; WASSEM; RIEDO, 2014) relacionam a
elaboracdo do MOOC ao seu planejamento e recomendam que, ao planejar um
MOOC deve-se saber, primeiramente, utilizar as ferramentas disponibilizadas pelo
Ambiente Virtual de Aprendizagem que serd adotado e ter consciéncia de que o0s
conteddos e materiais a serem utilizados em um MOOC diferenciam-se daqueles
utilizados em cursos presenciais.

A elaboracgéo de cursos a distancia, incluindo MOOC, envolve a atuacao de
uma equipe de profissionais de varias areas do conhecimento, que devem trabalhar
em equipe para que o produto final seja coerente e eficaz.

Amarante (2015) explica que sdo necessarias varias competéncias
profissionais combinadas para criar e implantar projetos de educacéo a distancia e
cita alguns profissionais envolvidos na producdo de cursos nessa modalidade:
conteudista, design instrucional, assessores linguisticos, designer grafico,

programador, web roteirista, web designer, ilustrador e animador.
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Esses profissionais desenvolvem atividades que “se interconectam, o que
pressupde trabalho em equipe, em que uma atividade depende da outra para ser
efetivada. E, portanto, um trabalho conjunto e cooperativo feito por varias maos e por
profissionais de diferentes areas, com habilidades e competéncias diversas”
(AMARANTE, 2015, p. 49).

O conteudista, ou professor-autor, € o profissional especialista na area de
conhecimento do curso, elabora o programa do curso, seleciona e cria 0s conteldos
e materiais a serem utilizados.

Os assessores linguisticos incluem o revisor dos textos, que comumente é um
profissional da area de Letras, incumbido de verificar e adequar a ortografia e sintaxe
dos materiais, e um profissional (normalmente da area de Comunicacéo) que faz a
adaptacdo do texto elaborado pelo conteudista buscando tornar sua comunicacao
mais facil e adequada a EaD.

Quem planeja o roteiro é o profissional chamado web roteirista, que é
responsavel por buscar “articular e valorizar o contetdo usando linguagens e formatos
variados, tais como hipertexto, mixagem e multimidia” (AMARANTE, 2015, p. 49).

Ao programador cabe a funcdo de desenvolver e customizar o AVA, criando
sistemas personalizados segundo as orientacdes pedagogicas recebidas, sendo
ainda responsavel pela criagdo e gerenciamento do banco de dados.

O designer grafico trabalha em conjunto com o designer instrucional e com os
programadores, desenvolvendo a identidade visual do ambiente de aprendizagem e
dos materiais. A atuacdo do designer grafico “fundamenta-se em estudos
ergonébmicos de usabilidade, navegacao, organizacdo da informacdo semiética,
principios de design, entre outros” (AMARANTE, 2015, p. 48).

O web designer se encarrega da criagdo e implementacdo dos aspectos
graficos do conteudo do curso e, para isso, deve considerar o roteiro do curso “e as
potencialidades da web para o desenvolvimento de conteudos interativos e
hipermidiaticos” (AMARANTE, 2015, p. 49).

O profissional encarregado de pesquisar e produzir as imagens para 0s
materiais didaticos, sejam eles impressos ou digitais, € o ilustrador; ja o animador se
dedica a trabalhar com as imagens em movimento.

Filatro (2008, p. 9) afirma que o designer instrucional “é o responsavel por

projetar solugbes para problemas educacionais especificos”, analisando os objetivos
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de aprendizagem para selecionar a abordagem pedagdgica mais adequada para as
necessidades de aprendizagem dos alunos.

Na educacdo online as atividades de design instrucional envolvem o
planejamento, preparacdo, projecdo, producdo e publicacdo de textos, imagens,
graficos, sons e movimentos, simulacdes, tarefas e atividades baseadas em suportes
virtuais (FILATRO; PICONEZ, 2004). Trata-se, portanto, de uma atividade relacionada
ao planejamento de um curso e de materiais e apoiada pelas tecnologias.

O “design esta associado a ideia de planejar, projetar, conceber e designar’
(NEVES et al., 2012, p. 3), seja ele um curso presencial ou online, pois € necessaria
a observagao de “que o conteudo que sera ensinado tenha significado para que o
educando construa seu proprio conhecimento” (SILVEIRA, 2016, p. 21).

Santos, Fassbender e Evangelista (2015, p. 97) também se referem ao design
de forma ampla e relacionada ao planejamento ao afirmarem que “o design envolve
pensamento, formatacdo de ideias, adequacdo ao meio, busca de resultados e
objetivos”.

A area de design instrucional pode ser compreendida como aquela que utiliza
principios cientificos de comunicacgéo, aprendizagem e ensino para planejar o ensino
visando a melhoria no processo de ensino e aprendizagem e nos materiais didaticos
(AMARANTE, 2015, p. 40).

O Modelo ADDIE é um dos modelos empregados no design de um curso
educacional, apontado por Santos, Fassbender e Evangelista (2015) como o modelo
mais utilizado atualmente e com o qual se obtém os melhores resultados.

A sigla ADDIE refere-se as 5 fases compreendidas no modelo que em inglés
significa: analysis (analise), design (desenho), development (desenvolvimento),
implementation (implementacao) e evaluation (avaliacédo), as quais estéo descritas no
Quadro 6.

QUADRO 6 — AS FASES DO MODELO ADDIE

FASE CONCEITO E ACOES
Analise E realizado diagnostico da situacao.
Desenho Sao definidos os objetivos de aprendizagem, os conteldos e sua
sequéncia e estrutura.
Desenvolvimento Cria-se 0 material utilizado na a¢do educacional.
Implementacé&o Nessa etapa a acdo educacional é aplicada.
Avaliacéo Nessa fase é feita a comparacao dos resultados planejados com os

resultados obtidos.
FONTE: Adaptado de SANTOS; FASSBENDER; EVANGELISTA (2015, p. 101-102).
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Um curso na modalidade MOOC é definido como hibrido quando séo
utilizados variados recursos na construcdo de videoaulas: como os slides, os videos
e imagens e também incluem materiais complementares que podem ser
disponibilizados em .pdf e avaliacBes. Os cursos que se encaixam nesse modelo sao
aqueles “que ndo foram adaptados a metodologia MOOC, mas sim, planejados e
desenvolvidos para esse fim” (SILVEIRA; SCORTEGAGNA, 2015, p. 7).

Sobre a criagdo de um MOOC, é importante que 0 seu idealizador esteja
consciente da responsabilidade que tem ao oferecer uma formacéo destinada a um
publico amplo e diferenciado, considerando sempre que o0s estudantes terdo
diferentes motivagdes para cursar o MOOC.

Alguns aspectos praticos referentes ao desenvolvimento de um MOOC séo

0S seguintes:

a) definir um tema téo especifico quanto possivel;

b) lembrar sempre que o estudante deve ser o centro do processo de ensino
e aprendizagem;

c) adaptar ou criar um contetudo adequado ao formato do MOOC, utilizando
videos de curta duragdo, orientagbes claras e compreensiveis ao
estudante, atividades que possibilitem uma autoavaliacdo final e que
incentivem a colaboracéo e a interacdo entre os alunos por meio dos
féruns de discusséo;

d) elaborar cursos de curta duragdo, se o tema for extenso é recomendavel
dividi-lo em partes e elaborar varios MOOCs;

e) utilizar uma estrutura dividida em maddulos;

f) disponibilizar atividades variadas e de diferentes niveis de dificuldade;

g) oferecer materiais em diversos formatos (videos, audios, textos, slides e
outros), incluindo tanto materiais basicos quanto materiais avangados;

h) utilizar videos de curta duracdo, de preferéncia que ndo excedam 12
minutos;

i) deixar explicito para o estudante, desde o inicio do curso, quais as
atividades que serdo disponibilizadas e as tarefas que deverdo ser
realizadas por ele para que se obtenha sucesso no aproveitamento do
curso (READ; CAVADONGA, 2014, apud PALHARIM; WASSEM;
RIEDO, 2014, p. 5).

Costa et al. (2015, p. 334) também explicam algumas acfes praticas a serem
implantadas pela equipe de desenvolvimento de um MOOC, citando como primeira
acdo a definicdo do publico-alvo para o qual se destina o curso, identificando as
caracteristicas gerais do perfil dos participantes. Em seguida, € necessario definir os
objetivos gerais de aprendizagem; elencar e organizar os topicos a serem estudados;
definir se existirdo pré-requisitos para participa¢ao no curso; apresentar as estratégias
de ensino; decidir como serdo realizadas a interacdo e a comunicacado entre o0s

cursistas e a equipe; e definir quais os objetivos das avaliacdes.
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Assim como as TIC evoluem constantemente, também os MOOC estdo em
transformacao, e, embora seu futuro seja incerto, como afirmam Mota e Inamorato
(2012), sabe-se que esse formato trouxe inovacdes nas formas de ensinar e aprender

e apresenta vantagens gque contribuem para a sua expansao.
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3 A PESQUISA: APRESENTACAO E ANALISE DOS RESULTADOS

Este capitulo apresenta a pesquisa, a abordagem metodologica adotada, o
publico participante e a analise dos dados, identificando com os resultados as
dificuldades dos professores do ensino fundamental relacionadas a hemofilia e ao
atendimento ao aluno hemofilico, componentes importantes para a elaboracdo da
proposta do MOOC.

3.1 A TRAJETORIA DA PESQUISA

Para buscar a resposta a pergunta norteadora — Quais ferramentas de ensino
e conteudos podem ser inseridos em um MOOC? — foi realizada uma pesquisa do
tipo exploratdria, com abordagem mista (qualiquantitativa).

A pesquisa exploratoria envolve tanto o levantamento bibliogréfico do tema
em estudo quanto a realizacdo de entrevistas e/ou aplicacdo de questionarios com
pessoas envolvidas com o problema pesquisado, segundo esclarecem Lakatos e
Marconi (2001).

Assim, foi realizado, inicialmente, um estudo bibliografico referente aos
assuntos envolvidos, seguido de uma pesquisa de campo desenvolvida com 22
professores de escolas do ensino fundamental.

O estudo bibliografico foi iniciado com a definicho da hemofilia e as
manifestacfes clinicas da doenca, abordando a vida escolar e a inclusdo do aluno
com hemofilia. Com isso foi possivel compreender a gravidade da condi¢cdo e as
dificuldades enfrentadas pelas pessoas com hemofilia, enfatizando as dificuldades
vivenciadas pelas criancas e adolescentes com hemofilia no ambiente escolar e a
importancia de o docente possuir 0s conhecimentos necessarios para contribuir para
a escolarizacdo desses estudantes, apontando a EaD, e mais especificamente os
MOOC, como recursos a serem utilizados na capacitagdo de docentes sobre
hemofilia.

Na sequéncia foi abordado o movimento de educacéao aberta e a tendéncia
de crescimento na elaboracéo e disponibilizacdo de Recursos Educacionais Abertos,
possibilitando o surgimento e a multiplicacdo dos MOOC.

Essa abordagem histérica foi importante para compreender todo o processo

de surgimento, evolucéo e transformacéo do ensino a distancia, percebendo que essa
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modalidade de ensino tem evoluido e se expandido rapidamente, sendo adotada em
todos os niveis educacionais e utilizada em programas de treinamentos e educacao
continuada.

Ao final da pesquisa bibliografica foram abordadas algumas questfes praticas
relacionadas ao processo de elaboragcdo de um MOOC, incluindo o planejamento e 0
design instrucional desse tipo de curso, possibilitando que o primeiro objetivo
especifico da pesquisa fosse atingido: identificar, junto a literatura existente, as etapas
necessarias para a elaboracao de um MOOC.

Como instrumento de coleta de dados foi utilizado o questionario devido as
vantagens apresentadas, pois tal instrumento facilita o processo possibilitando que
uma grande quantidade de dados seja coletada em pouco tempo, pois atinge um
grande numero de pessoas simultaneamente e possibilita a obtencdo de respostas
rapidas e precisas (MARCONI; LAKATOS, 2003).

A pesquisa de campo foi realizada em duas escolas: uma municipal e uma
estadual, localizadas no municipio de Sdo José dos Pinhais-PR, nas quais estudam
alunos com hemofilia.

Optou-se por realizar a pesquisa com os professores do municipio de Sao
José dos Pinhais porque, durante o desempenho da funcdo como Assistente Social
no Ambulatério de Hemofilia do Hospital em que atuo, conforme relatado na
Introducao, identifiquei a presenca de 3 criancas e 2 adolescentes hemofilicos,
membros de duas familias diferentes residentes nesse municipio. Além de residirem
no municipio de S&o José dos Pinhais essas criancas e adolescentes com hemofilia,
as escolas e profissionais consultados foram receptivos em participar deste estudo.

Para a pesquisa de campo, foi realizada consulta no site da Secretaria
Estadual de Educacdo do Parana identificando a existéncia de 147 escolas no
municipio de Sdo José dos Pinhais, sendo 29 escolas estaduais, 73 escolas
municipais e 45 escolas da rede privada.

Foram realizados contatos telefénicos com as escolas estaduais e municipais
de ensino fundamental do municipio de S&o José dos Pinhais buscando identificar em
quais delas havia alunos com hemofilia matriculados.

Constatou-se que em 4 escolas contatadas existem alunos com hemofilia
matriculados. Dessas, 2 escolas foram receptivas e concordaram em participar do
estudo, agendando uma visita para a pesquisadora explicar os objetivos e métodos

da pesquisa e realizar a aplicacéo do instrumento de coleta de dados.
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Escola A: Unidade de ensino da rede publica municipal, oferta ensino
fundamental (anos iniciais) nos periodos manha e tarde.

Escola B: Unidade de ensino da rede publica estadual, oferta ensino
fundamental (anos finais) nos periodos manha e tarde, e ensino médio e educacéao de
jovens e adultos no periodo da noite.

Em ambas as escolas foram realizadas duas visitas. No primeiro momento, o
projeto foi explicado para a Direcéo para obtencéo de autorizacdo da pesquisa e para
os demais profissionais das instituicbes. Foram entregues 0s questionarios para 0s
professores ficando acordada a data da segunda visita para a pesquisadora recolher
as folhas de questionarios preenchidas.

Foram entregues 40 questionarios nas duas escolas (20 em cada uma delas);
deste total foram devolvidos 22 questionarios preenchidos, sendo 11 de cada colégio.

O questionério instrumento de coleta de dados (ver Apéndice 1) foi elaborado
com 10 questdes, distribuidas em 3 grupos de perguntas.

As perguntas do primeiro grupo foram elaboradas a fim de identificar o perfil
dos professores que participariam da pesquisa, buscando saber o tempo de atuacao
profissional, as séries para as quais lecionam e a existéncia de alunos com hemofilia
em suas turmas. Tracar o perfil do publico-alvo é importante no processo de
elaboracdo de acbes de aprendizagem como o MOOC proposto, possibilitando que
se elabore uma estratégia de ensino adequada, como afirma Mattar (2014, p. 57): “Se
nao partirmos do nosso publico-alvo, corremos o risco de planejar e desenvolver um
ensino para uma audiéncia que néo existe. Devemos levar em consideragao o que 0s
aprendizes efetivamente sdo e o que sabem”.

No segundo grupo de perguntas o objetivo foi identificar os conhecimentos
gue os professores ja possuem em relacdo a doenca e se ja participaram de algum
tipo de capacitacdo para trabalhar com os alunos com hemofilia. Ao se referir ao
processo de design de cursos, Mattar (2014) alerta para a importancia em identificar
as experiéncias, habilidades e conhecimentos dos aprendizes.

Assim, foram elaboradas, no segundo grupo, questdes visando compreender
como o professor avalia o proprio conhecimento em relacdo a doenca; os tipos de
capacitacdo das quais tenha participado e onde buscou informagdes sobre o assunto;
se jateve algum tipo de intercorréncia com os alunos hemofilicos em suas aulas (como
sangramentos, hemorragias, acidentes, dores musculares e articulares); e o grau de

dificuldade que teve ao lidar com a intercorréncia.
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Outro aspecto que Mattar (2014) aponta como fundamental para a construgéo
de um curso é saber 0 que os alunos esperam aprender e a motivacdo deles para
participar do curso. Dessa forma, o terceiro grupo de perguntas teve como objetivo
investigar o grau de interesse que esses professores teriam em participar do MOOC
sobre hemofilia e quais os assuntos que eles gostariam que fossem nele abordados
gue pudessem contribuir para sua atuagao profissional com os alunos com hemofilia.

Os dados obtidos na pesquisa de campo foram analisados quali
guantitativamente (SCHLEMMER, 2017), pois além de uma analise estatistica
procedeu-se a uma interpretacdo dos dados a fim de identificar as necessidades de
informacao dos professores em relacdo a hemofilia.

Com a aplicacdo dos questionarios, a tabulacdo e a analise dos dados
tabulados foi possivel alcancar o segundo objetivo especifico proposto para a
pesquisa: investigar as necessidades dos professores em relacdo a obtencdo de
informagdes e conhecimentos acerca da hemofilia.

Com base nas informac¢des obtidas com os questionarios foram selecionados
tecnologias e contetdos a serem integrados ao MOOC proposto a fim de atender as
necessidades dos professores em relagdo a obtencdo de informacdes e
conhecimentos sobre hemofilia, como foi definido no terceiro objetivo especifico.
Dessa maneira, foi possivel elaborar a proposta do MOOC sobre hemdfilia,
alcancando assim o terceiro objetivo especifico ao selecionar os materiais, como
também o objetivo geral ao propor um curso para capacitacdo docente em funcéo de
alunos com hemofilia por meio de um Massive Open Online Course.

O MOOC foi proposto com o tema “Conhecendo a Hemofilia”, sendo utilizados
materiais diversos, como livros eletrénicos, artigos, videoaulas, reportagens, alguns
dos quais foram obtidos com entidades e profissionais relacionados a hemofilia e/ou
produzidos pela pesquisadora e disponibilizados como Recurso Educacional Aberto
(REA), para depois serem integrados ao curso.

3.2 O METODO DE ORGANIZAGCAO E ANALISE DOS DADOS
A primeira parte do questionario (Grupo A) foi elaborada a fim de tracar o perfil

dos docentes que participariam da pesquisa, identificando o tempo de atuacdo como

docentes (Gréafico 2), a etapa do ensino fundamental em que atuam — nos anos
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iniciais ou anos finais — (Grafico 3), e se tém ou ja tiveram alunos com hemofilia em
suas turmas (Gréfico 4).

A primeira questdo do instrumento de pesquisa foi referente ao tempo de
atuacdo como docente. Dos 22 professores que participaram da pesquisa, trés atuam
como docentes ha cinco anos ou menos; cinco, entre seis e dez anos; seis sdo
professores de onze a quinze anos; um afirmou que atua como docente em um
periodo entre dezesseis e vinte anos; e sete estdo na profissao ha mais de vinte anos,

conforme pode ser observado no Grafico 2.

GRAFICO 2 — TEMPO DE ATUAGCAO COMO DOCENTE
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FONTE: A autora (2017).

A questdo numero 2 do questionario foi referente a etapa do ensino
fundamental em que os docentes atuam. Dos 22 professores que responderam o
guestionario, onze atuam nas séries iniciais do ensino fundamental (1° ao 5° ano) e
outros onze atuam nos anos finais do ensino fundamental (6° ao 9° ano), conforme

pode ser observado no Grafico 3.
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GRAFICO 3 - ETAPA DO ENSINO FUNDAMENTAL NA QUAL LECIONA
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FONTE: A autora (2017).

A questdo numero 3 do questionario foi elaborada para verificar se os
docentes que participaram da pesquisa tém, ou tiveram nos ultimos cinco anos, alunos
com hemofilia em suas turmas. Seis professores responderam que nao tém alunos
com hemofilia em suas turmas e ndo os tiveram nos ultimos cinco anos; dezesseis
professores afirmaram que tém, ou tiveram nos ultimos cinco anos, alunos com a

doenca em suas turmas, conforme demonstrado no Grafico 4.

GRAFICO 4 — LECIONAM OU NAO PARA ALUNOS COM HEMOFILIA

Nao
27%

= Sim = Nao

FONTE: A autora (2017).
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A segunda parte do questionario (Grupo B), a partir da questdo 4, foi
elaborada com objetivo de identificar se os docentes possuem conhecimentos em
relacdo a hemofilia (Grafico 5) e como obtiveram tais conhecimentos (Grafico 6) ou
buscaram informacdes sobre o assunto (Gréaficos 7 e 8). Esse segundo grupo de
questdes também teve o intuito de verificar se os docentes ja viveram alguma situacao
de intercorréncia com os alunos com hemofilia (Gréfico 9) e o grau de dificuldade para
lidar com a situacao (Grafico 10).

A questdo numero 4 do questionario solicitava que o docente avaliasse seu
conhecimento sobre a hemofilia, assinalando “nenhum conhecimento”,
‘conhecimentos  basicos”, “conhecimentos intermediarios” ou  “bastante
conhecimento” sobre a hemofilia.

Dos 22 docentes participantes da pesquisa, dez afirmaram nao ter nenhum
conhecimento sobre hemofilia; onze assinalaram ter conhecimentos basicos sobre a
doenca; um docente afirmou ter conhecimentos intermediarios sobre a hemofilia.
Nenhum dos docentes assinalou a opgao “bastante conhecimento”, como pode ser

observado no Gréafico 5.

GRAFICO 5 - AUTOAVALIACAO DO CONHECIMENTO SOBRE HEMOFILIA
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FONTE: A autora (2017).

Na questdo de numero 5 perguntou-se aos docentes se eles haviam recebido
algum tipo de capacitacdo (cursos presenciais ou a distancia, palestras, eventos) para

trabalhar com alunos com hemofilia. Dos 22 docentes que participaram da pesquisa,
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vinte afirmaram nao ter recebido nenhum tipo de capacitacéo e dois nao responderam

a pergunta (Gréfico 6).

GRAFICO 6 — PARTICIPACAO EM CAPACITAGAO SOBRE HEMOFILIA
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FONTE: A autora (2017).

A guestdo numero 6 visou saber se 0s docentes que participaram da pesquisa
buscaram informacdes sobre a hemofilia para auxiliar o seu trabalho com os alunos
hemofilicos e, em caso afirmativo, quais as fontes em que tais informacdes foram
obtidas (internet, livros e revistas, hemocentros e associacdes de hemofilicos,
familiares de hemofilicos, médicos ou outras fontes).

Dos 22 docentes que responderam o questionario, seis afirmaram nao ter
buscado informac@es sobre a doenca, quatorze assinalaram ter buscado informacfes

em alguma fonte e dois docentes nao responderam (Grafico 7).
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GRAFICO 7 - BUSCA DE INFORMAGCOES SOBRE HEMOFILIA
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FONTE: A autora (2017).

A guestao 6.1 teve como objetivo conhecer as fontes utilizadas pelos docentes
para obter informacdes sobre a hemofilia. Eles poderiam assinalar quantas
alternativas se aplicassem, e foi constatado que utilizaram varias fontes para obtencéo
do conhecimento, como pode ser observado no Gréafico 8.

Dos quatorze docentes que afirmaram ter buscado informacdes sobre a
hemofilia para auxiliar no trabalho com os alunos hemofilicos, dez afirmaram utilizar a
internet para obter tais informacdes; livros e revistas especializados foram citados por
quatro docentes; apenas um afirmou ter buscado informacbes em hemocentros ou
associacdes de hemofilicos; quatro buscaram obter as informag¢Bes com a propria
familia do aluno com hemofilia; um buscou obter as informag¢des entrando em contato
com médicos; e um citou outras fontes, afirmando ter obtido as informac¢des com uma

colega de trabalho que é mae de uma crianca com hemofilia.
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GRAFICO 8 — FONTE DE INFORMAGOES SOBRE HEMOFILIA
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FONTE: A autora (2017).

Na questdo namero 7 perguntou-se aos docentes se eles ja tiveram algum
tipo de intercorréncia com os alunos com hemofilia. Dos 22 docentes, dezesseis
assinalaram néo ter tido nenhum tipo de intercorréncia e seis afirmaram ter passado
por alguma intercorréncia com alunos hemofilicos em sua atuacdo profissional
(Gréafico 9). E importante esclarecer que o fato de o professor ter em sua turma alunos
com hemofilia ndo significa, necessariamente, que esses alunos terdo alguma

intercorréncia, porém, € importante que o professor saiba agir caso elas ocorram.

GRAFICO 9 - VIVENCIARAM INTERCORRENCIA COM ALUNOS COM HEMOFILIA

Sim
27%

Nao
73%

= Sim = Ndo

FONTE: A autora (2017).
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Na questdo 7.1 perguntou-se quais tipos de intercorréncia com os alunos
hemofilicos os docentes ja haviam vivenciado em sua atuacado profissional. Entre os
seis docentes que afirmaram na pergunta 7 ja ter vivenciado alguma situacdo de
intercorréncia, quatro assinalaram “dores e/ou inchagos em articulagdes e musculos”,
dois docentes assinalaram “acidentes com traumas e cortes” e um docente assinalou
“situagcbes de discriminagdo e preconceito com o aluno hemofilico”. Alguns
assinalaram mais de uma alternativa de acordo com as varias experiéncias pelas

quais passaram em sua atuacao docente (Grafico 10).

GRAFICO 10 — TIPO DE INTERCORRENCIA VIVENCIADA PELO DOCENTE COM O ALUNO COM

HEMOFILIA
66,7%
33,3%
16,7%
0,0% 0,0% 0,0%
Sangramentos Hemorragias Dores/inchagos Traumas/  Discriminagdo/ Outros
cortes preconceito

FONTE: A autora (2017).

A questdo 7.2 do questionario de pesquisa investigou o nivel de dificuldade
gue os docentes que vivenciaram algum tipo de intercorréncia com seus alunos com
hemofilia perceberam ao lidar com tais situagoes.

Todos os seis docentes que ja vivenciaram algum tipo de intercorréncia
assinalaram ter tido muita dificuldade em lidar com o ocorrido devido a falta de
conhecimentos sobre a hemofilia.

Na terceira parte do questionario (Grupo C), a partir da questéo 8, foi possivel
investigar se os docentes tém conhecimento sobre o que é um MOOC e se ja
realizaram algum. Também se identificou o grau de interesse dos docentes em
participar de um MOOC sobre hemofilia e os assuntos que eles gostariam que fossem

abordados.
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A questdo numero 8 do questionario investigou o conhecimento dos docentes
sobre curso na modalidade online aberto e massivo, perguntando se sabem o que é
um MOOC. Dos 22 docentes que participaram da pesquisa, sete nao tém
conhecimento do que seja um MOOC e quinze afirmaram saber, conforme pode ser

observado no Gréfico 11.

GRAFICO 11 — CONHECIMENTO SOBRE O CONCEITO DE MOOC
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32%

Sim
68%

= Sim = Nao

FONTE: A autora (2017).

Na questdo numero 9 buscou-se saber se os docentes ja participaram de
algum MOOC e, em caso afirmativo, de qual. Dos 22 professores que responderam
0S questionarios, vinte afirmaram nunca ter participado de um MOOC e dois afirmaram

ja ter participado, embora ndo tenham citado qual MOOC cursaram (ver Grafico 12).
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GRAFICO 12 — PARTICIPACAO EM MOOC
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FONTE: A autora (2017).

A questdo numero 10 foi elaborada a fim de verificar o interesse dos docentes
em participar de um MOOC para capacitacdo sobre hemofilia. Dos 22 professores,

vinte assinalaram ter interesse e dois ndo tém interesse (Grafico 13).

GRAFICO 13 — INTERESSE DOS DOCENTES EM UM MOOC SOBRE HEMOFILIA

Nao tem
interesse
9%

Tem interesse
91%

= Tem interesse = Nao tem interesse

FONTE: A autora (2017).

Na questdo numero 10.1 perguntou-se aos docentes quais assuntos
gostariam que fossem abordados em um MOOC destinado a capacitacdo docente
sobre alunos hemofilicos.



79

Dos 22 docentes que responderam ao questionario de pesquisa, dezenove
responderam essa questdo apontando oS assuntos que gostariam que fossem
incluidos no MOOC proposto. Foram relacionados conhecimentos basicos sobre a
hemofilia, incluindo definicdo, causas, sintomas, tratamento, atendimento em caso de
emergéncia, os cuidados necessarios e as dificuldades enfrentadas pelo aluno
hemofilico.

Analisando os dados obtidos com a aplicacdo e tabulacdo dos questionarios,
constatou-se que a maioria dos docentes que participaram da pesquisa atua na
profissdo ha mais de onze anos (63,6%). A metade deles leciona para as séries iniciais
do ensino fundamental e a outra metade leciona para as séries finais do ensino
fundamental. A maioria (73%) tem (ou teve nos ultimos cinco anos) alunos com
hemofilia em suas turmas.

Quanto aos conhecimentos desses docentes sobre a hemofilia, a maioria
(95,4%) possui conhecimentos basicos ou nenhum conhecimento sobre a doenca e
nao recebeu nenhum tipo de capacitacdo para trabalhar com os alunos hemofilicos
(91%), ndo tendo, portanto, participado de cursos presenciais ou a distancia,
palestras, seminarios ou qualquer outro tipo de evento relacionado ao tema. Buscam,
porém, informar-se sobre a doengca por conta prépria (63,3%), utilizando
principalmente a internet para tal fim (71,4%), ou buscando obter informacées com a
prépria familia do aluno hemofilico (28,6%), consultando livros e revistas sobre o tema
(28,6%). Em menor frequéncia também buscam auxilio em hemocentros ou
associagdes de hemofilicos (7,1%), informam-se com médicos (7,1%) ou com colegas
que possuem pessoas com hemofilia na familia.

Constatou-se, entdo, que embora os docentes lecionem ou tenham lecionado
para alunos com hemofilia, a maioria ndo tem conhecimento sobre a doenca e eles
nao estdo capacitados para atuar com alunos com hemofilia.

A maior fonte de informagdes sobre a hemofilia consultada pelos docentes é
a internet. Essa constatacdo é importante jA que essa pratica é favoravel para a
proposta do MOOC. Esses docentes ja utilizam a internet como fonte de obtencéo de
conhecimento, porém, ao participarem do MOOC proposto poderdo obter as
informacgdes que necessitam disponibilizadas de forma organizada em um Ambiente
Virtual de Aprendizagem, em materiais elaborados por fontes confiaveis e em diversos

formatos (textos, videos, power point).



80

O MOOC, além de facilitar o acesso ao conhecimento sobre a hemofilia, pode
contribuir significativamente para a capacitacdo desses docentes ao possibilitar
também a troca de experiéncias e promover o debate entre eles.

A maior parte (73%) dos docentes nunca teve nenhum tipo de intercorréncia
com os alunos hemofilicos em suas aulas. Para aqueles que ja vivenciaram alguma
intercorréncia (27%), foram situagdes nas quais os alunos hemofilicos apresentaram
dores e/ou inchacos em articulacées e musculos (66,7%), acidentes com traumas e
cortes (33,3%) e situacfes de discriminacdo e preconceito com o aluno hemofilico
(16,7%). Todos tiveram bastante dificuldade em lidar com o ocorrido.

Nesse sentido, os debates e a troca de experiéncias se mostram bastante
significativos, pois conhecer as dificuldades vivenciadas por outros profissionais em
intercorréncias com os alunos com hemcofilia e a forma com que lidaram com elas
contribui para esclarecer davidas e perceber como é aplicado na préatica o
conhecimento que o MOOC proposto oferecerd, e a importancia desse conhecimento.

A maioria dos docentes que participou da pesquisa (68%) sabe o que € um
MOOC, embora nunca tenha cursado nenhum (91%). Quanto a proposta de um
MOOC para capacitagdo de docentes sobre hemofilia, a maioria dos docentes que
participou da pesquisa (91%) demonstrou interesse.

Portanto, esses profissionais ja ouviram falar sobre MOOC, leram ou
estudaram sobre o assunto, e, embora ndao tenham tido uma experiéncia pratica com
a modalidade, tém interesse em participar do MOOC sobre hemofilia.

Quanto as sugestbes dos docentes de temas a serem abordados no MOOC,
demonstram a necessidade e o desejo de obterem informacdes relacionadas a
hemofilia, desde conhecimentos basicos e tedricos, até aqueles relacionados
diretamente a sua pratica profissional e que estdo relacionados a situacfes que
poderdo ser vivenciadas por eles com alunos com hemofilia.

As sugestdes dos docentes de temas a serem abordados no MOOC foram as
seguintes:

a) esclarecimentos basicos sobre a hemofilia, como a definicdo da
doenca, as causas, formas de tratamento, os sinais e sintomas da
hemofilia;

b) orientacOes sobre os cuidados que se deve ter com o alunos

hemofilicos;
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c) noc¢bes dos cuidados e atencdo necessarios para garantir saude e
qualidade de vida dos alunos hemofilicos;

d) informacbes sobre como identificar uma intercorréncia e como agir
caso ocorra alguma intercorréncia; o que o professor pode fazer para
auxiliar o aluno quando este sofre algum acidente na escola; que tipo
de atendimento deve ser prestado pelo professor nos casos de
emergéncia,

e) conhecimentos que auxiliem o professor a combater o preconceito e a
discriminagao em relacéo ao aluno com hemofilia, auxiliando a informar
os colegas e demais estudantes sobre a hemofilia.

Essas sugestdes de temas foram consideradas na selecdo dos assuntos a
serem abordados na proposta do MOOC, visando atender as necessidades de
informagdes sobre hemofilia elencadas pelos profissionais que participaram da

pesquisa.

3.3 APROPOSTA DO MOOC SOBRE HEMOFILIA NA ESCOLA

Os MOOC possibilitam que o estudante escolha, a partir de suas
necessidades e motivacdes, o que ele deseja aprender de modo aberto (PALHARINI;
WASSEM; RIEDO, 2014).

Com base no conhecimento obtido a partir da elaboracdo da fundamentacao
tedrica e dos resultados da pesquisa de campo, foi elaborada uma proposta de
MOOC, descrita a seguir, incluindo a ficha técnica e a descri¢do dos médulos do curso.

Para a selecdo de materiais foi realizada uma busca em vérios sites de
instituicdes envolvidas com pessoas com hemofilia, como hemocentros, federacfes e
associacdes, além de utilizar materiais do Ministério da Saude, buscando selecionar
agueles que utilizam uma linguagem de facil compreensédo ao abordar a hemofilia,
priorizando os materiais com licencga livre de uso e os que podem ser consultados com
facilidade na internet.

Considerando o design do curso, foram produzidos pela pesquisadora quatro
videos e duas apresentacdes em slide referentes ao tema.

Optou-se por utilizar a plataforma Moodle, por ser um Ambiente Virtual de
Aprendizagem de cdodigo aberto e por ser, como afirma Mattar (2014), a plataforma

utilizada na maior parte das instituicdes de ensino brasileiras.
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Para hospedar o curso foi utilizado o Gnomio (https://www.gnomio.com/), um
servidor que oferece ferramentas gratuitas para a criagdo e hospedagem de cursos
em ambiente Moodle. O Gnomio possibilitou a criagdo do MOOC sem a necessidade
de instalacdo de qualquer tipo de programa adicional, sem custos e de forma rapida,
além de permitir que o curso seja acessado por um numero ilimitado de usuarios.

Para utilizar o Gnomio foi necessario criar um site no servidor, informando o
nome escolhido para ele e um e-mail no qual foram enviados os dados de acesso,
conforme tutorial disponivel no site da Universidade Estadual do Ceara (UECE, 2015).

A tela da conta na plataforma Gnomio pode ser visualizada na Figura 5.

FIGURA 5 - TELA INICIAL DA CONTA NO GNOMIO

R Lucilene Raab
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n .

Detalhes do usuaric Relatdrios
Esdereco do &-mail
Fais

Cidade

Atividads de login

FONTE: A autora (2017).

@) MOOC esta hospedado para teste no endereco
moocsobrehemofilia.gnomio.com, com possibilidade de ser implantado no futuro.

Optou-se pelo Modelo de Design Instrucional Hibrido, citado por Silveira e
Scortegagna (2015, p. 8), por compartilhar da concepcdo de MOOC apresentada
pelos autores:

Um MOOC néo é uma simples aula presencial, disponibilizada de forma
online, nem a narragdo de um contetdo a partir da apresentacéo de slides
feita por algum especialista. Um MOOC nasce a partir de uma metodologia e
de objetivos pré-determinados.

Assim, o MOOC proposto foi planejado e estruturado utilizando recursos

digitais variados, foram inseridos materiais produzidos em video, textos,
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apresentacoes em slides e artigos e incluidas atividades avaliativas na forma de
foruns de discusséo.

A etapa de planejamento é fundamental para que os objetivos de um curso
sejam alcancados e o processo de ensino e aprendizagem se efetive. 1sso se aplica a
todo tipo de curso, e, no caso dos cursos a distancia, incluindo os MOOC, “fatores
como duragdo, numero de video-aulas, presenca ou auséncia de tutoria,
criacao/disponibilizacdo de material complementar, dentre outros, devem ser
analisados antes da execugao deste curso” (SILVEIRA, 2016, p. 22).

Para essa proposta planejou-se um MOOC com certificacdo para os alunos
matriculados, mas que podera ficar disponivel online para acesso a fim de que os
interessados possam estudar os materiais e conteudos a qualquer tempo sem a
emissdo de certificados, possibilitando que o conhecimento seja amplamente

disponibilizado e multiplicado, seguindo os ideais do movimento de Educagéo Aberta.

3.3.1 Ficha técnica

Nome do curso: Conhecendo a Hemofilia: capacitacdo docente para
convivéncia com alunos com hemofilia.

Pablico-alvo: professores das redes publicas e privadas de ensino,
estudantes de pedagogia e licenciaturas, outros profissionais da area de educacéo e
demais interessados.

Objetivo geral do curso

Promover discussdes de caréter critico sobre o tema hemofilia relacionadas
ao papel da escola e dos profissionais na escolarizacédo do aluno com hemcofilia.

Duracéao do curso: 30 horas - 3 semanas.

Modalidade do curso: EaD.

Critérios de selecdo: a selecao se dara por ordem de inscricao.

Periodo de realizacdo do curso: a ser definido com a direcdo da escola.

Metodologia: o curso foi elaborado para ser realizado na modalidade a
distdncia. O estudo serd orientado valorizando a criatividade e autonomia do
estudante e incentivando a interacdo e a colaboracdo entre os alunos durante o
processo de aprendizagem. Para tanto, serdo disponibilizadas diversas ferramentas

de aprendizagem durante o curso e propostas atividades diversificadas, incluindo
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discussbes em foruns, estudos de caso, leitura de textos, quizz para autoavaliacao,
entre outros.

Matriz curricular: modulos

Modulo I: Ambientacdo — duracéo de 4 horas.

Mddulo II: Conhecendo a hemofilia — duracao de 13 horas.

Médulo IlI: Convivendo com o aluno hemofilico — duracéo de 13 horas.

Médulo I: AMBIENTACAO

Duracéo: 4 horas - primeira semana do curso.

Inicio do Médulo: a definir

Término do Médulo: a definir.

Objetivos do Modulo I:

Conhecer o processo de ensino e aprendizagem do curso e 0s materiais que
serdo utilizados e o Ambiente Virtual de Aprendizagem no qual as atividades do curso
serdo desenvolvidas.

Conteudo:

a. conceito de MOOC e a importancia do planejamento e organizagao para

0s estudos a distancia;

b. apresentacdo do curso;

c. apresentacdo das ferramentas e recursos do Ambiente Virtual de

Aprendizagem;

d. apresentacdo dos materiais a serem utilizados no curso.

Moédulo 1l: CONHECENDO A HEMOFILIA

Duracdo: 13 horas - segunda semana do curso.

Inicio do Mddulo: a definir.

Término do Modulo: a definir.

Objetivos do Moédulo 1I:

Compreender conceitos basicos sobre a hemofilia, tipos, transmissao, causa,
diagnoéstico, sintomas e tratamento da doenca e a importancia do atendimento
multidisciplinar.

Conteudo:

a. o que é hemofilia?

b. manifestagdes clinicas da hemofilia;
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tipos de hemofilia;
causas da hemofilia;

diagnostico da hemofilia;

-~ ® o o

tratamentos.

Médulo Il = CONVIVENDO COM O ALUNO HEMOFILICO

Duracéo: 13 horas - terceira semana do curso.

Inicio do Moédulo: a definir.

Término do Mdédulo: a definir.

Objetivos do Mdédulo I

Disponibilizar aos alunos do curso informac¢8es importantes para garantir que
a crianca com hemofilia, ou outro distarbio hereditario de coagulacdo, aproveite e se
beneficie da escola tanto quanto qualquer outra crianga.

Conteudo:

a. o aluno com hemofilia: o papel da escola e do professor;

b. cuidados com o aluno com hemofilia na escola;

c. reconhecendo um sangramento;

d. aimportancia da interacao entre familia e professores;

e. como a hemofilia afeta a escolarizagédo?

FORMA DE AVALIACAO:

A avaliacdo da aprendizagem se dard de maneira continua, sendo
consideradas as participacbes nos foruns de discussdes e a realizacdo de
questionarios ao final dos médulos 2 e 3.

Critérios considerados na avaliacdo da aprendizagem:

a) compreensao dos conceitos e assuntos trabalhados em aula;

b) reconstrucao dos conceitos e identificacao de sua correlacdo com a pratica;

C) consisténcia tedrica das argumentacoes;

d) participagéo nas atividades propostas.

A recuperacado de estudos, se necessaria, sera paralela as atividades; cada
aluno tera o feedback e podera refazer as atividades revisando os conteudos e fazer
uma nova avaliacdo até atingir a média minima.

Frequéncia: a frequéncia minima é de 70% (setenta por cento) de

participacéo nas atividades online.



86

Notas e média para aprovacgao: para cada avaliacdo é atribuida uma nota
parcial que, ao final do curso, serd& somada as demais notas compondo o
aproveitamento final. Média minima: 70 (setenta) no total das atividades.

Critérios para obtencao de certificados: para o recebimento do certificado
de conclusdo do curso é necessério que o aluno tenha participado de 70% das
atividades avaliativas propostas.

Material didatico: os materiais utilizados no curso serdo disponibilizados no
AVA podendo ser realizado o download e impresséo dos textos se assim desejarem
os estudantes. Serdo disponibilizados videos, apresentacdes em power point e textos
para estudo, e também indicados links de acesso para materiais complementares,
além de foruns, utilizados como espacos para comunicacao e interacdo com o tutor e
demais colegas de curso, visando o compartilhamento de experiéncias e
conhecimentos.

A seguir, apresentaremos os conteudos constantes nos médulos do curso.

3.3.2 Médulo | — Ambientacdo

Na organiza¢do do material didatico do Modulo | a primeira semana € para
gue os cursistas conhecam a plataforma do curso, experimentem as ferramentas e
recursos disponiveis, se conhecam e conhecam 0 curso e 0S materiais que serao
utilizados.

A Figura 6 a seguir mostra a mensagem introdutéria e como ficou a

apresentacao visual deste primeiro médulo do MOOC.
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FIGURA 6 — APRESENTACAO VISUAL DO MODULO | DO MOOC

MODULO | - AMBIENTAGCAO

E com satisfagéo gue iniciamos o curso Conhecendo a Hemofilia

E impartante que vacé realize as atividades do madulo de ambientagdo, atualizando seu perl, incluinda sua foto e
participando do forum de apresentagan para que possamos conhece-o.

Leia 05 documentos e materiais apresentados no madulo pois contém informages importantes para utilizagao da
plataforma e orientagdes relevantes para facilitar a organizacéo e planejamento das estudos.

Bom aprendizado!

= Forum de Apresentacdovamos nas conhecer?
2 Yideo de Apresentagio

(ﬂ Guia de Ferramentas do Moodle

(E Plano do curso

(E Trilha de Aprendizagem

h Dicas para estudar a distancia

= Duvidas e sugestdes sobre o estudo a distancia e 0 Moodle

FONTE: A autora (2017).

Foram disponibilizados no Ambiente Virtual de Aprendizagem o0s seguintes

materiais:

1. video de apresentac¢do do curso, com duragéo de 1 minuto e 45 segundos,
no qual a pesquisadora apresenta o0 curso, sua carga horéaria e duracéo,
modulos e conteudos abordados em cada modulo;

2. guia de ferramentas do Moodle, licenciado como Creative Commons
disponivel no link; <stoa.usp.br/moodle/files/2170/MoodleToolGuiderfor
Teatchers_Shared _May2010 _ptbr.pdf>;
plano do curso para conhecimento do aluno;

a trilha de aprendizagem do curso para orientar os estudos e auxiliar na
organizacéo do aluno; (APENDICE 5)

5. folder com informacdes basicas, esclarecendo o que € um MOOC e
apresentando algumas dicas sobre a educacédo a distancia. (APENDICE
2)

Foram postadas mensagens em dois foruns: o primeiro refere-se a

apresentacao dos alunos, e o segundo possibilita aos estudantes compartilharem

informacgdes que contribuam para o aprendizado no ensino a distancia sobre hemofilia
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nas escolas e questionamentos referentes as duvidas no uso das ferramentas no

Ambiente Virtual de Aprendizagem.

QUADRO 7 — FORUM DE MENSAGENS — MODULO |

Tema

Descri¢cdo das mensagens postadas no Médulo |

1. Férum
Apresentacao

Sejam bem-vindos!

Convido vocés a se apresentarem neste forum para que
possamos nos conhecer.

Ao se apresentarem, além das informacdes béasicas como seu
nome, formacgéo, area de atuacdo, exponham suas expectativas
em relacdo ao curso que estamos iniciando.

12 semana

2. Férum
Duvidas e
Sugestbes

Esse é um espaco para compartilhar dividas sobre hemofilia e
sugestbes que contribuam para facilitar o aprendizado a
distancia e auxiliar o uso das ferramentas de ensino no ambiente
virtual de aprendizagem.

Caso vocé tenha algum site que tenha algum material
interessante sobre hemofilia na escola ou relacionado ao uso do
Moodle pode compartilhar para a construcdo coletiva do
conhecimento.

Aberto
durante
todo o
curso

FONTE: A autora (2017).

3.3.3 Médulo Il — Conhecendo a Hemofilia

Na organizacdo didatica do Moédulo Il do curso abordamos a tematica

Conhecendo a Hemofilia. A Figura 7 mostra como ficou a mensagem de apresentacao

deste mddulo e a sua apresentacao visual.
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FIGURA 7 — APRESENTACAO VISUAL DO MODULO Il DO MOOC

Moédulo Il: CONHECENDO A HEMOFILIA

Ola a todos
E com satisfagio gue damos inicio a0 segundo madulo oo curso.

hessa segunda semana vamos estudar alguns conceitos basicos sobre uma hemaofilia, tipos, transmissao, causa,
diagnostico, sintomas e tratamento da doenga.

Borm aprendizado a todos.

Hemaofilia: O que & e camo tratar
Conceitos Basicos sobre Hemofilia
@ Informagtes sobre Hemofilia

1‘ tanual de Hemofilia

1‘ fanual do Paciente

Este e um guia em formato pdf com orientagdes basicas para pacientes e familiares de hemafilicos, elaboradn
pelo Hemocentro do Rio de Janeiro.

= Farum de Duvidas do todulo 2
=l Forum de Avaliagao do Madulo 2

fq/ Questionario de Avaliagao do Modulo 2

estudo:

FONTE: A autora (2017).

Foram disponibilizados neste segundo modulo os seguintes materiais de

link do video: “Hemofilia: o0 que é e como tratar”, com duracédo de 6 minutos
e 43 segundos, no qual a Diretora-presidente do Hemocentro de Brasilia,
Dra. Beatriz Soares, fala sobre a doenca:
<https://www.youtube.com/watch?v=gHsyS73sg44>.

apresentacdo em power point, elaborada pela pesquisadora, com
conceitos basicos sobre hemofilia; (APENDICE 3)

video, com duracdo de 3 minutos e 14 segundos, elaborado por
profissional da éarea médica, especialista com experiéncia em
ortopedia/coagulopatia, para este MOOC, com informacdes sobre a
hemofilia, explicando conceitos e as manifestacdes clinicas da doenca,
diagnastico e tratamento;

manual de hemdfilia, elaborado pelo Ministério da Saude, o qual possui

Licenca Creative Commons que permite a reproducédo parcial ou total da
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obra, desde que citada a fonte, disponivel em:
<http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/manual_hemofilia_2ed.pdf>;

5. link de acesso ao "Manual do Paciente"”, um guia em formato .pdf com

orientacdes basicas aos pacientes e familiares de hemofilicos, elaborado
pelo Hemocentro do Rio de Janeiro, disponivel em:
<http://www.hemorio.rj.gov.br/Html/pdf/Manuais/hemofilia.pdf>.

Foram postadas mensagens em dois foruns: o primeiro de sugestbes para
gue os participantes possam postar conceitos com o propdsito de esclarecer davidas
sobre a hemofilia, e o segundo para que os participantes possam refletir sobre as
diferentes fases da vida do portador de hemofilia.

As mensagens dos féruns deste médulo constam no Quadro 8:

QUADRO 8 - FORUM DE MENSAGENS — MODULO I

Tema Descricdo das mensagens postadas no Moédulo I

1.F6rum Este espaco possibilita promover e compartilhar conceitos e | Aberto

Duvidas e tratamentos sobre hemofilia. durante

Sugestbes Ap6s estudar os materiais disponibilizados em videos e textos | todo o
participe respondendo ou auxiliando a responder duvidas dos | curso.
colegas.

2. F6rum A partir dos conhecimentos obtidos neste modulo 1l, vamos | 22 semana

Avaliacéo refletir debatendo o seguinte: “Como a hemofilia afeta a vida | do curso

do individuo nas diferentes fases da vida: infancia,
adolescéncia, fase adulta e melhor idade”?
Vocé conhece alguém com hemofilia? Caso ja tenha convivido
com pessoa portadora de hemofilia, compartilhe suas
experiéncias, quais sao as dificuldades que vocé percebeu no
cotidiano dessa pessoa?

FONTE: A autora (2017).

A atividade autoavaliativa € composta por um questionario com 3 perguntas

de multipla escolha, descrito abaixo:

QUESTIONARIO DE AVALIAGAO DO MODULO 2

PERGUNTA 1 - Identifique a(s) alternativa(s) verdadeira(s) e a(s) falsa(s):

1( ) O sangramento é a manifestagcdo clinica mais importante da hemofilia.
Hemofilicos graves tém hemorragias espontaneas e seus niveis de fator de
coagulacdo sao tdo baixos que atividades simples do cotidiano podem

desencadear uma hemorragia.


http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/manual_hemofilia_2ed.pdf
http://www.hemorio.rj.gov.br/Html/pdf/Manuais/hemofilia.pdf

2()

3()

4()
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E comum a ocorréncia de hemorragias espontaneas em partes do corpo onde
h& muita atividade e esforco, principalmente nas articula¢des. Outros locais que
podem apresentar sangramento espontaneo séo pele, musculos e mucosas.
Hemofilia € uma alteracdo hereditaria da coagulacdo do sangue que causa
hemorragias e é provocada por uma deficiéncia na quantidade ou qualidade
dos fatores VIII (oito) ou IX (nove) de coagulacdo. Quando uma pessoa com
hemofilia, ou outra desordem hemorragica hereditaria, machuca-se, o coagulo
leva mais tempo para se formar ou, quando se forma, ndo tem a consisténcia
adequada para parar o sangramento.
Fatores de coagulagéo sao proteinas presentes no plasma, liquido amarelado
gue corresponde a 80% do sangue, que participam do processo de formacéo
do coagulo.
Assinale, a seguir, a alternativa que compreende a SEQUENCIA CORRETA
de opc¢des verdadeiras e falsas:

a( )F-V-v-V

b( )F-V-V-F

c( )V-V-V-F

d( )V-V-V-V

PERGUNTA 2 - Assinale a op¢do que corresponde as consequéncias da falta de

cuidados e de tratamento da hemofilia:

a( )

b ()

c()

d( )

Apesar dos problemas imediatos de salde, a existéncia de complicacdes
articulares e de sangramentos graves nao resulta em grandes prejuizos ao
desenvolvimento fisico, mental e social dos pacientes.

A consequéncia mais comum da falta de tratamento € o desenvolvimento de
doenca articular grave, que pode limitar a capacidade fisica para atividades do
dia a dia, como caminhar, escovar os cabelos, escovar os dentes, entre outras.
O tratamento também é importante para a protecdo de sangramentos graves,
gue podem se tornar uma ameaca a vida.

Mesmo sem tratamento a hemofilia ndo é capaz de afetar a independéncia do
paciente ou de influenciar em sua plena insercédo na sociedade.

As atividades fisicas fortalecem os musculos, protegem as articulagbes e
reduzem o risco de sangramentos espontaneos, porém nao sao recomendadas

para pessoas com hemofilia.
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PERGUNTA 3 - Assinale a op¢éo que apresenta sintomas da hemofilia:

a( )

b()

d( )

Grandes hematomas; manchas roxas frequentes; sangramentos nos musculos
e articulacdes; sangramentos espontaneos ou por um longo tempo apos um
ferimento, remocéao dentaria, cirurgia ou acidente; inchaco e dor intensa no local
do sangramento; sangramentos na boca, gengiva e nariz; presenca de sangue
na urina.

Presenca de sangue na urina; dispneia; manchas roxas frequentes;
sangramentos nos musculos e articulagdes.

Sangramentos espontaneos ou por um longo tempo apdés um ferimento,
remocdo dentéaria, cirurgia ou acidente; inchaco e dor intensa no local do
sangramento; sangramentos na boca, gengiva e nariz; alteracées de peso.
Manchas roxas frequentes; sangramentos nos mauasculos e articulacoes;

presenca de sangue na urina, cefaleia.

GABARITO

PERGUNTA 1 - c - (dificuldade: dificil)
PERGUNTA 2 - b - (dificuldade: facil)
PERGUNTA 3 - a - (dificuldade: facil)

3.3.4 Médulo Il = Convivendo com o aluno hemofilico

Na organizacdo do material didatico do Mddulo Il abordamos a tematica

Convivendo com o aluno hemofilico. A mensagem inicial postada aos alunos e a

apresentacao visual deste modulo podem ser observadas na Figura 8.
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FIGURA 8 — APRESENTACAO VISUAL DO MODULO Il DO MOOC

MODULO Ill - CONVIVENDO COM O ALUNO COM HEMOFILIA

Esse terceira madula tem como abjetivos: campreender camo a hemofilia afeta a escalarizacdo, discutir o papel da
escola e do professor em relagso ao aluno com hemafilia, abordar 05 cuidados gue precisam ser tomadas com esse
aluna e enfatizar a imparténcia da interagio entre a familia e o5 professares do aluno com hemaofilia.
Hemafilicos: tratamento

@ Depoimento de pessoa com hemofilia 1

@ Depoimento de pessoa com hemofilia 2

{ Cartilha para o Professor

(ﬂ "Hemofilia na sala de aula Um guia para o professor”

rﬂ "océ tem uma crianga com hemaofilia em sua turma?”

Avida escolar da crianga e do adolescente com hemofilia

= Forum de Dovidas e Sugesties

=l Forum de avaliagao 1

=l Farum de avaliagio 2

ﬁ/ Cuestionario de avaliagao do Modula 3

FONTE: A autora (2017).

Neste mddulo Ill foram disponibilizados no ambiente do curso os seguintes

materiais:
1.

link do video “Hemofilicos: tratamento”, com duracdo de 2 minutos e 34
segundos, que apresenta uma crianca hemofilica:
<https://www.youtube.com/watch?v=gy-1THIpcF8>;

dois videos produzidos pela autora (um com duragcédo de 4 minutos e 58
segundos e o outro com duracao de 2 minutos e 48 segundos) nos quais
pessoas com hemofilia relatam suas experiéncias e dificuldades
relacionadas a hemofilia e a vida escolar;

link de acesso a cartilha “HEMOFILIA Cartilha para o Professor: como
identificar sinais e sintomas da doencga para assistir e encaminhar em
primeira mao os alunos com hemofilia”’, elaborado pela Secretaria de
Atencédo a Saude do Ministério da Saude, referente ao papel do professor
e da escola em relagdo ao aluno com hemofilia, disponivel em:
<ttp://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/hemofilia_cartilha professor.p
df>.
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4. link para acessar o guia “Hemofilia na sala de aula Um guia para o

professor”’, o qual contém informagdes importantes para garantir que a

crianca com hemofilia, ou outro distlrbio hereditario de coagulacao,

aproveite e se beneficie da escola tanto quanto qualquer outra crianca:

<http://www.latinoamerica.baxter.com/brasil/pacientes/material-para-

pacientes/hemofilia_material_professor_guia_sala_aula.pdf>.

5. link do guia: “Vocé tem uma crianga com hemofilia em sua turma?”:

<http://www.hemorio.rj.gov.br/Html/pdf/Manuais/Voce_uma_crianca_com

_Hemofilia.pdf>.

6. apresentacdo em power point, elaborada pela pesquisadora, tratando da

vida escolar da crianca e do adolescente com hemofilia. (APENDICE 4)

Foram postadas mensagens em 3 féruns: o primeiro referente a sugestdes de

compartilhamentos de contetdos digitais sobre hemofilia; o0 segundo para promover a

reflexdo sobre a pratica docente em relagdo a experiéncia em sala de aula com o

aluno portador de hemofilia; e o terceiro para promover a reflexdo sobre a inclusao do

aluno com a doenca.

As mensagens postadas neste modulo estdo descritas no Quadro 9.

QUADRO 9 — FORUM DE MENSAGENS — MODULO llI

Tema Descricdo das mensagens postadas no Médulo Il

1. Férum Neste férum vamos compartilhar contetddos digitais entre os | Aberto durante
Duvidas e participantes relativos a vida escolar do aluno com hemofilia. | todo o curso.
Sugestdes Caso vocé conhega algum material interessante relacionado

a vida escolar de criancas e adolescentes, compartilhe neste

espaco, contribuindo para a construcdo coletiva do

conhecimento.
2. Férum de Neste foérum vamos refletir sobre a prética docente. | 32 semana do
Avaliagéo | Compartilhe as limitagBes observadas relativas a doenga, a | curso

partir dos conhecimentos adquiridos no modulo Ill. Vamos
interagir debatendo a seguinte questdo: “Como a hemofilia
afeta a escolarizacao da crianca e do adolescente”?

Na sua pratica como professor vocé conviveu com aluno
portador de hemofilia? Em caso afirmativo, compartilhe sua
experiéncia,

3. Forum de
Avaliacéo Il

Neste férum vamos refletir abordando a inclusdo do aluno
com hemofilia, refletindo sobre a seguinte questédo: “Como a
escola e os professores podem contribuir para promover
a educacdo e a qualidade de vida do aluno com
hemofilia”?

32 semana do
curso

FONTE: A autora (2017).


http://www.latinoamerica.baxter.com/brasil/pacientes/material-para-pacientes/hemofilia_material_professor_guia_sala_aula.pdf
http://www.latinoamerica.baxter.com/brasil/pacientes/material-para-pacientes/hemofilia_material_professor_guia_sala_aula.pdf
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Por fim, foram disponibilizados materiais complementares, cuja apresentacéo

visual pode ser conferida na Figura 9.

FIGURA 9 — APRESENTAGAO VISUAL DA LISTA DOS MATERIAIS COMPLEMENTARES DO
MOOC

MATERIAIS COMPLEMENTARES

"Hemafilia no Tom da Vida": volume 1: O que é

N
B B

"Hemcdfilia no Tom da Vida": volume?2: tratamento
"Hemofilia no Tom da Vida": volume 3: vivendo bem
"Hemcdfilia no Tom da Vida": volume 4: fases da vida
"Hemcfilia no Tom da Vida": volume 5: dia a dia

Hemofilia no Tom da Vida - Volume 6 - Buscando Apoio

N BN N
E B B B B

o informativo: "“Conhecer e Compreender para Educar: Informativo sobre as
Hemoglobinopatias e Coagulopatias para a escola”,

FONTE: A autora (2017).

As apostilas da Associacao Brasileira de Hemofilia incluidas nos materiais
complementares foram elaboradas para a campanha “Hemofilia no Tom da Vida”, que
€ uma campanha de educacdo continuada surgida da parceria entre a Federacao
Brasileira de Hemofilia e a Bayer HealthCare, para disseminar informacdes e
esclarecer sobre a hemofilia para as Associacfes de Pacientes.

O Informativo sobre as Coagulopatias e Hemoglobinopatias foi elaborado para
a escola com alunos com hemofilia pela Fundacdo Hemominas, de Belo Horizonte-
MG.

Esses materiais complementares foram disponibilizados nos seguintes links:

a) "Hemofilia no Tom da Vida™ volume 1: O que é, disponivel em:

<http://www.hemofiliabrasil.org.br/notomdavida/downloads/publicacoes/a
postila-vol-01.pdf>;

b) "Hemofilia no Tom da Vida": volume 2: tratamento, disponivel em:

<http://www.hemofiliabrasil.org.br/notomdavida/downloads/publicacoes/a
postila-vol-02.pdf>;
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c) "Hemofilia no Tom da Vida™ volume 3: vivendo bem, disponivel em:
<http://www.hemofiliabrasil.org.br/notomdavida/downloads/publicacoes/a
postila-vol-03.pdf>;

d) "Hemofilia no Tom da Vida" volume 4: fases da vida, disponivel em:
<http://www.hemofiliabrasil.org.br/notomdavida/downloads/publicacoes/a
postila-vol-04.pdf>;

e) "Hemofilia no Tom da Vida"™ volume 5: dia a dia, disponivel em:
<http://www.hemofiliabrasil.org.br/notomdavida/downloads/publicacoes/a
postila-vol-05.pdf>;

f) “Hemofilia no Tom da Vida”: volume 6: buscando apoio, disponivel em:
<http://www.hemofiliabrasil.org.br/notomdavida/downloads/publicacoes/a
postila-vol-06.pdf>.

g) Informativo “Conhecer e compreender para educar”, disponivel em:
<http://www.cehmob.org.br/wp-content/uploads/2015/09/Informativo-
Hemominas-Coag-Hemog.pdf>.

Para a atividade avaliativa foi incluido o questionario abaixo descrito,

composto por trés perguntas de multipla escolha:

QUESTIONARIO DE AVALIACAO DO MODULO 3

PERGUNTA 1 - Identifique a(s) alternativa(s) verdadeira(s) e a(s) falsa(s):

1()

2()

Cabe a escola ajudar o aluno hemofilico e sua familia a desenvolver estratégias
para melhor lidar com as questfes fisicas, emocionais, mentais e sociais
relacionadas com a doenca. Porém a escola ndo deve ter como objetivo central
promover para o aluno hemofilico condi¢cdes que o levem a organizar a sua vida
escolar de forma autbnoma, adaptando-se as circunstancias.

Devemos ter muito cuidado com a superprotecao da crianca hemofilica, que
deve ser estimulada a realizar suas atividades dentro de seus limites (para tanto
o professor deve conhecer os limites do aluno). Sabemos que a crianga deve
ser capaz de aprender e confiar em si mesma e a lidar com a sua condi¢cdo. A
escola deve ter em mente que a superprotecdo da crianca pode contribuir para
estimular comportamentos passivos e dependentes. Assim, restricoes

desnecessarias devem ser evitadas, pois podem limitar a sua experiéncia e



3()

4()
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troca com o mundo que a cerca e, consequentemente, interferir no seu
desenvolvimento socioafetivo e cognitivo.

E importante que a escola receba um relatério médico com as especificaces
guanto ao grau de hemofilia da crianca e os cuidados basicos referentes a sua
saude. Deve manter atualizado o endereco e os telefones dos pais ou
responsaveis pela crianca, além das referéncias de encaminhamento a unidade
de saude mais proxima, em caso de necessidade.

A crianca com hemofilia ndo necessita ser acompanhada mais cuidadosamente
durante o desenvolvimento de suas atividades e ndo € necessario oferecer um
ambiente que promova a autoconfianca que leve a sensacao de acolhimento
para que a crianca com hemofilia desenvolva-se social e emocionalmente de
forma a construir suas habilidades cognitivas.

Assinale, a seguir, a alternativa que compreende a SEQUENCIA CORRETA

de opc¢des verdadeiras e falsas:

a( )V-V-V-V
b( )E-V-V-F
c( )V-V-V-F
d( )F-F-V-F

PERGUNTA 2 - Identifique a(s) alternativa(s) verdadeira(s) e a(s) falsa(s):

a( )

b ()

d( )

As escolas que tém alunos com hemofilia devem ter uma relacédo de confianca
com os pais, que precisam informar os coordenadores e professores que a
crianca é portadora da hemofilia no momento da matricula.

Idealmente ndo deve ser a propria crianca a contar aos colegas sobre a
hemofilia, mesmo que ela se sinta a vontade para tal. O tipo de informacéao
fornecida aos colegas deve estar de acordo com a faixa etéria. Se os pais ou
professores perceberem que a crianca sente vergonha da hemofilia, uma
abordagem multidisciplinar com orientacdo psicologica deve ser iniciada.

Os coordenadores e professores devem ser orientados em como identificar
sangramentos, quais sao potencialmente graves e a abordagem inicial até que
o responsavel pela criangca compareca. Os pais devem garantir a escola que o
responsavel sera facilmente contatado em casos de emergéncias.
Atualmente, com a disponibilidade do tratamento preventivo, denominado

profilaxia, a crianga portadora de hemofilia ndo deve realizar a maioria das
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atividades fisicas. A presenca de uma articulagdo-alvo (articulagdo propensa
ao sangramento) pode impedir certas atividades que sobrecarreguem a equipe
de fisioterapia do Centro de Tratamento de Hemofilia € importante nessa
avaliacao individual. Nos episédios hemorragicos, a crianca devera se afastar
das atividades fisicas até a recuperacao.

Assinale, a seguir, a alternativa que compreende a SEQUENCIA CORRETA

de opc¢des verdadeiras e falsas:

a( )V-V-V-V
b( YE-V-F-V
c( )F-F-F-F
d( )V-F-V-F

PERGUNTA 3 - Sobre cortes, arranhdes, contusdes e sangramentos na crianga com

hemofilia, assinale a opcao correta:

a( )

b ()

Qualquer sangramento dentro da boca € mais dificil de lidar, pois qualquer
coagulo que se formar tende a ser deslocado pela lingua ou alimento, ou levado
pela saliva. Chupar um cubo de gelo pode funcionar, porém, em geral, o
sangramento dentro da boca precisara ser tratado no centro de tratamento de
hemofilia. Sangramentos ao redor da face, pesco¢o ou garganta ndo séo
considerados uma emergéncia.

Os pequenos cortes, arranhdes e contusdes que fazem parte da vida diaria na
infancia podem causar um problema maior para uma crianga com hemofilia pois
elas sangram mais rapido que as demais criancas.

Contusdes so representam problema se forem particularmente dolorosas, o que
pode ser uma indicacdo de um sangramento subjacente mais profundo, ou se
resultarem de lesao na cabeca, que € sempre motivo de preocupacao. Lesdes
na genitalia também devem sempre ser levadas a sério e encaminhadas para
tratamento.

Os pontos menos comuns de sangramentos nas articulagbes sdo: ombro,
cotovelo, punho, quadril, joelho, tornozelo, e os principais sinais sdo: dor ou
“sensacao estranha”, inchaco da articulagado ou musculo afetado, calor no local

da articulacdo ou musculo afetado, perda ou prejuizo do movimento.



GABARITO

PERGUNTA 1 - b - (dificuldade: dificil)
PERGUNTA 2 - d - (dificuldade: média)
PERGUNTA 3 - ¢ - (dificuldade: dificil)

99



100

4 CONSIDERACOES FINAIS

Essa pesquisa tem sua relevancia ao propor formacdo docente sobre
hemofilia através do uso das Tecnologias de Informacdo e Comunicacdo e de
conteddos de recursos educacionais digitais de acesso livre disponibilizados no
ambiente virtual de aprendizagem MOODLE em um curso em formato MOOC
(Massive open Online Course).

A evolucéo tecnoldgica que vivenciamos € intensa e influencia varios setores
sociais, sendo a educacgéo fortemente influenciada e beneficiada pelas inovagcdes
tecnoldgicas. Ao transpor as barreiras de tempo e espaco a educacao a distancia e
online se expande de forma significativa, o conhecimento é produzido coletivamente
a partir dos variados saberes e multiplas experiéncias que sdo compartilhados,
multiplicando-se rapidamente.

Nesse contexto da educacdo a distancia e online incluem-se os MOOC,
importante ferramenta de transformacdo da sociedade, democratizando o
conhecimento nos diversos segmentos.

No caso da capacitacdo docente, os MOOC surgem como um meio de
promover a educacédo continuada dos profissionais, atendendo as necessidades de
capacitacdo que surgem ao longo do desenvolvimento da atividade docente e que
variam conforme as diferentes realidades nas quais esses profissionais atuam.

Identificar a necessidade de informacao sobre a hemofilia junto a docentes do
ensino fundamental e selecionar as ferramentas de comunicacao e interagdo, dentro
do ambiente virtual, e conteddos disponibilizados na internet sobre hemofilia com
recursos educacionais abertos foi fundamental para estruturar a proposta de um
MOOC para ser utilizado na formacdo de docentes para atuar com alunos com
hemofilia.

A realizacdo da pesquisa bibliografica possibilitou compreender como as
tecnologias influenciaram o surgimento e a expansdo da educacéo a distancia e a
difusdo do conhecimento através do uso aberto de conteddos em meio digital com
licencas de permissdes de uso como: reusar, revisar, remixar e redistribuir materiais,
resultando no atual movimento de Educacédo Aberta e no surgimento dos MOOC,
cursos massivos disponibilizados na internet com uma forma organizada de ensino,

destinados a publico especifico.
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Para construirmos esse trabalho pesquisamos 0s aspectos relevantes sobre
hemofilia e as caracteristicas e o uso dos MOOC, na capacitacdo docente e
identificamos na literatura as varias etapas e profissionais envolvidos na sua
construcao.

A pesquisa de campo, realizada em duas escolas no municipio de S&o José
dos Pinhais-PR, demonstrou que, embora os docentes saibam no que consiste um
MOOC, ainda néo o utilizam para capacitacao profissional.

A proposta do MOOC com o tema “Conhecendo a Hemofilia - capacitacao
docente para a convivéncia com alunos com hemofilia”, foi elaborada optando pelo
modelo do tipo cMOOC, que visa a producdo do conhecimento e seu
compartilhamento e ndo apenas a sua replicacao.

Assim, as atividades foram planejadas para serem desenvolvidas com a
participagdo autbnoma e criativa dos alunos, incentivando o compartilhamento de
experiéncias por meio de ferramenta de ensino e comunicagéo, interagdo denominada
Forum, e o compartilhamento de materiais, com o intuito de que o conhecimento a ser
adquirido ndo se restrinja ao oferecido pelos materiais disponibilizados pela
pesquisadora, mas seja construido por todos os participantes de forma interativa.

Para o processo de criagdo do MOOC seguiu-se o0 modelo de design
instrucional ADDIE, sendo realizadas as etapas de Andlise, Desenho e
Desenvolvimento e, por tratar-se ainda de uma proposta, as etapas de Implantacéo e
Avaliacdo serao realizadas posteriormente.

A andlise foi realizada quando se efetuou o diagnéstico da situacéo,
identificando as necessidades do publico-alvo por meio do estudo de campo com os
docentes, a fim de elaborar uma estratégia de ensino que considerasse 0s
conhecimentos prévios desses profissionais sobre o tema hemofilia, e a motivacéo
deles em participar de um MOOC com essa abordagem.

No desenho do curso foram considerados os conhecimentos que os docentes
desejam obter sobre o tema hemofilia, conforme expostos por eles no questionario de
pesquisa, para definir os objetivos de aprendizagem e a estrutura do curso, dividindo-
0 em modulos sequenciais.

No desenvolvimento do curso realizou-se a busca e producdo de materiais a
serem integrados, identificando aqueles que correspondessem tanto aos objetivos de

aprendizagem guanto a estrutura e formato do curso.
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Assim, alguns materiais j& existentes foram utilizados, priorizando, quando
possivel, os materiais com licenca aberta, e outros foram produzidos para serem
acrescentados ao curso, como no caso das apresentacdes em power point e dos
videos e depoimentos de pessoas com hemofilia. O objetivo principal foi de mostrar
ao docente as dificuldades do aluno hemofilico contadas por ele mesmo.

Na etapa do desenvolvimento foram utilizados recursos variados (slides,
textos, videos, imagens) abordando assuntos diversos relacionados ao tema, desde
0s conceitos basicos sobre a hemofilia (definicdo, causas, diagndstico, tratamentos).

Pensou-se, nessa etapa, na diversidade de pessoas que teriam acesso ao
curso, nos diversos niveis de conhecimentos sobre 0 tema que 0 curso apresenta com
0 uso da tecnologia online tanto para profissionais da area de educacao e areas afins
como para demais interessados no tema.

Uma dificuldade percebida no decorrer da pesquisa esta relacionada a
elaboracdo da proposta. Varios profissionais estdo envolvidos na elaboragédo de
cursos na modalidade a distancia, incluindo professores, designers instrucionais, web
designers, conteudistas, revisores, profissionais da area de video e som,
diagramadores, editores. Neste caso, a proposta foi elaborada sem a colaboracao
dessa equipe multidisciplinar, porém podendo ser utilizada com a finalidade de
agregar conhecimentos e capacitar profissionais da educacéo para convivéncia com
alunos com hemofilia.

A proposta apresentada possui potencial para ser implantada, pois existem os
recursos e existe a demanda para o produto educacional produzido. Visando sua
melhoria, pode ser solicitada, quando de sua implantacao, a colaboragéo dos diversos
profissionais da area da educacédo a distancia para a realizacdo de uma revisao
detalhada.

Sugere-se, entdo, como tema de estudos futuros, além da implantacdo desta
proposta, a investigacao dos beneficios que o MOOC proposto pode proporcionar na
atuacao profissional dos docentes e na qualidade da educacgdo dos alunos por eles

atendidos.
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GLOSSARIO

Cefaleia: dor de cabeca.

Coagulo de sangue: “é uma cobertura semelhante a uma malha sobre o tampéao de
plaquetas que fica no local até que a parede do vaso se cure. E formado pela interacio
de muitos fatores de coagulacdo” (KELLEY; NARVAEZ, 2006, p. 300).

Contusao: ferimento num tecido debaixo da pele sem a romper, o sangramento
decorrente desse ferimento faz com que a pele fiqgue com uma cor escura.

Dispneia: falta de ar, dificuldade em respirar.

Epistaxe: hemorragia nasal.

Fator de coagulacdo: proteinas que se encontram no plasma sanguineo e que atuam
no processo de coagulacao.

Hemartrose: sangramento nas articulacoes.

Hematoma: sangramento do tecido; contusdo (KELLEY; NARVAEZ, 2006, p. 303).
Hematuria: € a presencga anormal de glébulos vermelhos e hemécias na urina, trata-
se da presenca de sangue na urina que pode ser percebida ou ndo a olho nu e pode
ter varias causas (BRASIL, 2015b). Presenca de sangue na urina (KELLEY;
NARVAEZ, 2006, p. 303).

Hemocentro: Instituicdo publica que realiza atividades de hemoterapia e hematologia.
Plasma: componente fluido do sangue, que contém agua, sais, enzimas, horménios,
nutrientes, detritos celulares e proteinas, como fatores de coagulacdo (KELLEY;
NARVAEZ, 2006, p. 305).

Portador: pessoa que tem um gene com um certo trago, mas nao exibe essa
caracteristica (KELLEY; NARVAEZ, 2006, p. 305).

Profilaxia: infusdo programada de fator de coagulacdo, projetada para manter os
niveis de fator altos o suficiente na corrente sanguinea para prevenir a maioria dos
sangramentos ou todos eles (KELLEY; NARVAEZ, 2006, p. 306).

Proteina: substancia importante produzida pelas células que controla a maioria dos
processos do organismo. Além da cor dos olhos, do cabelo e da pele, as proteinas
determinam como os 6rgdos de uma pessoa se desenvolvem e funcionam, como 0s
0Ss0s crescem, qual a aparéncia da pessoa e quao bem o sangue coagula (KELLEY;
NARVAEZ, 2006, p. 306).



114

APENDICE 1 — INSTRUMENTO DE PESQUISA: QUESTIONARIO

Este questionario faz parte da minha pesquisa de mestrado intitulada: “Formacgéo
docente e vida escolar de criancas e adolescentes com hemofilia: com aporte de tecnologia”,
sob orientacdo do Professor Doutor Ivo José Both, do Centro Universitario Internacional
(UNINTER).

Agradeco a contribuicéo respondendo ao questionario:

() Sim, eu aceito.
() N&o, eu néo aceito.

PARTE A — Perfil dos Professores

1 — H& quanto tempo vocé é professor(a)?
() menos de 5 anos
()6 al0anos
()11 a 15 anos
() 16 a 20 anos
() mais de 20 anos.

PO TP

2 —Vocé é professor(a) de quais séries?
() Anos iniciais do ensino fundamental — 1° ao 5° ano
() Anos finais do ensino fundamental — 6° ao 9° ano.

o

3 — Tem, ou ja teve nos ultimos 5 anos, alunos hemofilicos em sua(s) turma(s) no
ensino fundamental?
a. ()Nao
b. () Sim.

PARTE B — Conhecimentos e capacitacdo para trabalhar com alunos
hemofilicos:
4 — Como vocé avalia o seu conhecimento sobre hemofilia?
() ndo tenho nenhum conhecimento sobre hemdfilia
() tenho conhecimentos basicos sobre hemofilia
() tenho conhecimentos intermediarios sobre hemofilia
() tenho bastante conhecimento sobre a hemofilia.

cooTpw

5 — Vocé recebeu alguma capacitagéo para trabalhar com alunos hemofilicos?
() Néo
() Sim.

ocp

5.1 Que tipo de capacitacdo?
a () cursos presenciais
b ( ) cursos a distancia
b () palestras
c () seminarios, congressos ou outros eventos
d () outro. Qual?

6 — Vocé buscou informacdes sobre hemofilia para auxiliar seu trabalho com alunos
hemofilicos?
a. ()Nao
b. () Sim.
6.1 Onde buscou informacdes?
a () internet
b () livros e revistas especializadas



¢ () Hemocentros e/ou associa¢des de hemofilicos
d () contato com a familia
e () contato com médicos
f () outros. Quais?

7 — Ja teve alguma intercorréncia com alunos hemofilicos?
a () Nao
b()Sim.

7.1 Que tipo de intercorréncia?

a () sangramentos

b () hemorragias

c () dores e/ou inchagos em articulagdes ou musculos

d () acidentes com traumas ou cortes

e () situagBes de discriminacdo e preconceito com o aluno hemofilico
f () outros. Quais?

7.2 Como vocé avalia seu grau de dificuldade em lidar com a intercorréncia citada?
a. () tive muita dificuldade
b. () tive pouca dificuldade
c. () nao tive dificuldade.

PARTE C - Interesse e sugestdes de temas para o MOOC (Curso Online
Aberto e Massivo) Conhecendo a Hemofilia:

8 — Vocé sabe o que € um MOOC?

9 — Vocé ja cursou um MOOC?
a. () Nao
b. () Sim. Qual?

10 — Vocé teria interesse em cursar um MOOC (Curso Online Aberto e Massivo)
destinado a capacitacdo docente sobre alunos hemofilicos?
a. () Nao
b. () Sim.
10.1 - Quais assuntos vocé gostaria que fossem abordados em um
MOOC (Curso Online Aberto e Massivo) destinado a capacitagdo docente
sobre alunos hemofilicos?
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APENDICE 2 — FOLDER: EDUCACAO A DISTANCIA - DICAS E SUGESTOES
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APENDICE 3 — SLIDES: CONCEITOS BASICOS SOBRE HEMOFILIA

HEMOFILIA

CONCEITOS BASICOS

Lucilene de Cassia Souza Raab

IMPORTANTE

A pessoa com hemofilia nao tem suas capacidades
cognitiva e intelectual afetadas pela doenca, e, assim
como as outras criangas e adolescentes, o hemofilico
precisa frequentar a escola, fazer amigos e integrar-
se ao ambiente escolar e social.
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Deficiencia no mecanismo de
coagulacdo do sangue

E uma doenca cronica
 HEMOFILIA | Genético-hereditaria
Nao tem cura

Nao é contagiosa

CAUSAS DA HEMOFILIA

» A hemofilia é um disturbio genético-hereditério.

» Os tracos hereditarios estao localizados nos cromossomos.

» Pessoas do sexo feminino possuem 2 cromossomos X e as do
sexo masculino possuem um cromossomo X e um Y.

» 0O gene causador da hemofilia esta localizado no cromossomo
sexual X, entdo tanto o pai quanto a mae podem transmitir a
hemofilia.



A figura mostra como a hemofilia
é transmitida por hereditariedade

CQuando a mulher tem o gene da hemofilia, &
chamada portadora, podendo ou ndo apresentar
sinais da doenga.

Observando a figura percebe-se que pai
hemofilicoe a m3e NA0 portadora terdo filhos
que nao terdo hemofilia e suas filhas, embora
niotanham a doenca, serfio portadoras e
poderéo transmiti-las 2os seus descendentes.

Ja osfilhos do sexo masculino de mae portadora
e pai sem hemafilia terdo 25% de chances de ser
hemofilico, @ as filhas 25% de chances de saram

portadoras,

120

Hamem wm Mudier
womolilia portadora

Homem com Mulker afn
et Pl 1

XY

11t 11%

Tocas s filfhan e portadass =% de chance de um filko ter

Fe=mall i

sembam o 1em bematiia
5% de chance de uma filka wr
pariadors

2 = Mulher noe poradess
XX = Ponadorg

XY = Homan sam bemofila
¥ = Homan oo hemohila

Forika: KELLEY E MARMAET [3005, p 51]

PESSOAS DO SEXO
FEMININO TAMBEM PODEM
TER HEMOFILIA

PODE OCORRER O
NASCIMENTO DE BEBES COM
HEMOFILIA EM FAMILIAS NAS
QUAIS NAO HA CASO DA
DOENGA

Embora a hemofilia ocorra principalmente em
pessoas do sexo masculino, em casos mais raros, “as
mulheres tambem podem ter hemofilia, se o pai
possuir o distirbio da coagulagdo e a mée for
portadora do gene da hemofilia” (FEDERACAO
BRASILEIRA DE HEMOFILIA, 20123, p. 6).

Um bebé& com hemofilia pode nascer em familias que ndo tém
nenhum caso conhecido. Isso significa que o gene estava
oculto (isto &, passou por varias geragdes de portadores sem
afetar nenhum membro homem da familia), ou entdo que a
mutagdo do cromossomo X & nova (mutagdo espontanea). A
mutagao espontanea é responsavel por cerca de 1/3 dos
casos de hemofilia.

(FEDERAGAQ BRASILEIRA DE HEMOFILIA, 2008, p. 9-10).
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TIPOS E DIAGNOSTICO DA HEMOFILIA

# Os tipos mais comuns s&o a Hemofilia A (caréncia do fator VIII) e a Hemofilia B (caréncia
do fator 1X), sendo a maior a incidéncia da Hemofilia A.

# O diagnostico € feito através de exames de sangue. S&o realizados testes que permitem a
identificagao do fator deficiente e a atribuicdo de um valor guantitativo a esse fator.

» E importante que seja feito o diagndstico correto da hemofilia realizando os exames para

identificar o fator deficiente, pois isso contribui para que seja efetuado um tratamento
adequado e eficaz.

CLASSIFICAGAO DA HEMOFILIA

Quanto a gravidade, a hemofilia pode ser classificada em:

#» GRAVE = Pouco ou nenhum fator coagulante no sangue: <1%,
sangramentos fregquentes (cerca de 2 vezes por semana) mesmo sem a
ocorréncia de trauma.

> MODERADA = Nivel de fator coagulante entre 1 e 5%, sangramentos
ocorrem cerca de 1 vez ao més e normalmente apés a ocorréncia de um
trauma.

» LEVE = Nivel de fator coagulante entre 5 e 10%, sangramentos ocorrem
algumas vezes ao ano e mesmo apos a um trauma pode nao ocorrer
sangramento.
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SINTOMAS DA HEMOFILIA

Sangramentos excessivos decorrentes de traumas ou sem causa aparente,
principalmente em articulagdes e musculos.

Grandes hematomas.

Manchas roxas frequentes.

Sangramentos nos musculos e articulagbes, especialmente joelhos,
tornozelos, quadris e cotovelos.

Sangramentos espontaneos ou por um longo tempo apés um ferimento,
remogao dentaria, cirurgia ou acidente.

Inchago e dor intensa no local do sangramento.

Sangramentos na boca, gengiva e nariz.

Presenca de sangue na urina. (FEDERACAO BRASILEIRA DE HEMOFILIA,
2012a, p. 6).

A A . . U R

Gravidade Caracteristica Exemplos
Sangramento | sinais e sintomas eviden- | Epistaxes; sangramento de par-
SANGRAMENTOS leve tes de hemorragia, embo- | tes moles e cortes superficiais;
ra a presenca desta nao gengivorragia e sangramento as-
comprometa a realizacdo | sodado a extragao dentaria sem
» Séo as prinCipais manifatapées das atividades rotineiras. | repercussdo hemodindmica;
clinicas da hemofilia soncr hemorag I: dﬁc oy mm :::\ah::::
¥ Ocorrem quando acontece algum m; e hematomas musculares®.
trauma “queda, pancada, etc.) ou de -
forma espontanea Sangramento hemaraga queimplica | sangramento de snstema.nervo-
grave risco de morte, de perda | so central, téraco-abdominal, re-
> ; de ummembro oudrgao | troperitonial ou gastrointestinal;
¥ variam quanto a sua gravidade, ou de uma funcioimpor- | hemorragia intra-ocular; sangra-
podendo ser leve, moderado ou tante do corpo. mento de regido cervical e de as-
grave soalho de lingua; trauma grave;
hemartroses de grande porte;
hematomas de grupos muscula-
res extensos**; e qualquer outro
sangramento Com repercussao
hemodindmica.

FONTE: BRASIL (2009, p. 30}
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Qual a diferenca do
sangramento de um O tempo que o sangue demora para

individuo hemofilico para coagular para cessar o sangramento
Ui e ereiees (e nao a velocidade do sangramento)

“Quando uma pessoa cont hemafilia se machuca, o sangra mais rapido do gue ume outra sem hemofilia, apenas fica
sangrando durante um malor fempo @ pode recomecar a sangrar varios dias depols de um ferimento ou de wma
cirurgia® (FEDERAGAD BRASILEIRA DE HEMOFILIA, 2008 p. 12).

Cuando um hemofiico se machuca, sew organismo demora mais tempo para formar um coagulo do que o organismo de
individuos que ndo tem hemofila, ou, ainda, @ formado um codgulo ca consisténcia ndo é suficlente para que o
sangramento sefa estancado, ccorrendo, entdo, as hemorragias.

Um codgule de sangue “é wuma coberiura semelfhante a uma maifa sobre o lampdo de plaguetas que fica no local até gue
parede do vaso se cure. E formado pela inferagdo de muios fafores de coagulacdo” (KELLEY; MARVAEZ, 2008, p. 200

Sao bastante comuns em pessoas com hemcfilia

Consistem em hemorragias nas articulagées

HEMARTROSES & Partes mais afetadas: ombros, cotovelos, joelhos,

tornozelos e quadril

Causam rigidez, inchago e calor no local, além de
fortes dores e dificuldade no uso da articulagdo

Sao bastante comuns em pessoas com hemofilia

Consistem em sangramentos musculares

Partes mais afetadas: bragos e antebragos, pernas,
coxas e virilha
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» Dor efouinchago nas articulagdes;
= Manchas escuras e hematomas na pele;

» Feges escuras, urina wvermelha (podem ocormmer
e hemorragias internas),
SINAIS DE » Dificuldades respiratorias (sangramentos na regiao

::.‘ HEMORRAGIA - do pescogo incham o local e prejudicam a
N .
. _ —— respiragao);

= Dor abdominal (pode ser causada por

sangramentos proximos a virilha);
* Dor de cabega, alteragdes de fala e wvisdo (sintomas
de hemeorragia cerebral),

(CORREA; PEREIRA, 2013).

TRATAMENTO DA HEMOFILIA

A hemefilia & uma doenga que ndo tem cura, apenas tratamento e cuidados que auxiliam a
reduzir os nscos e desconfortos causados pela doenga,

O tratamento visa reduzir os sangramentos articulares e suas sequelas, contribuindopara a
melhoria da salde e da gualidade de vida em geral, reduzindo o risco de lesdes permanentes
e incapacitagao e o nimero de intemagdes e auséncias ao trabalho efou escola.

TIPOS DE TRATAMENTO:

» TRATAMENTO PROFILATICO - a pessoa com hemafilia recebe infusdes frequentes e
programadas do fator de coaguiacdo deficiente, antes da ocorréncia do sangramento

¥ TRATAMENTO POR DEMANDA - g pessoa com hemafilia recebe a reposicdio do fator de

coaguwiardo apds g ocorréncia de wm sangramento
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ALGUNS CUIDADOS

A Federagao Brasileira de Hemofilia (2012b) recomenda alguns cuidados a fim de evitar
complicagdes decorrentes da hemofilia:

# Realizar o tratamento profilatico.
# Tratar rapidamente os sangramentos.
# Realizar acompanhamento médico e odontolégico pericdicamente.

# Nao utilizar medicamentos que tenham entre seus componentes o acido
acetilsalicilico, o qual prejudica a coagulagdo sanguinea.

» Nao fazer uso de compressas quentes para o alivio das dores, pois o calor
piora o sangramento.
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APENDICE 4 — SLIDES: A VIDA ESCOLAR DA CRIANCA E DO ADOLESCENTE
COM HEMOFILIA

A VIDA ESCOLAR DA CRIANCA
E DO ADOLESCENTE COM
HEMOFILIA

Lucilene de Cassia Souza Raab

—_—

PROFESSOR DE CONTRIBUIR PARAA
ALUNOS COM DESAFIO SCOLARIZA(;.&O COM
HEMOFILIA UALIDADE DESSE
ALUNO

O sucesso nesse desafio pode estar condicionado as
informacgdes sobre a hemofilia e dificuldades vivenciadas por
esse aluno hemofilico que influenciam sua vida escolar e seu
processo de aprendizagem.
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“A vida de uma crianga é cheia de alegrias e descobertas. A
hemofilia ndo deve mudar isso. Com alguns cuidados, a
crianga com hemofilia pode realizar diversas atividades e
viver feliz de forma plena” (FEDERACAO BRASILEIRA DE
HEMOFILIA, 2012e, p. 04).

Algumas Dificuldades vivenciadas pelos
alunos com hemofilia:

» Auséncias escolares decorrentes de crises de
dor, sangramentos, consultas médicas e
internacoes

» Dificuldades de locomogéo e uso, em alguns
periodos, de recursos como muletas ou
cadeiras de rodas
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A pessoa com hemofilia ndo tem sua capacidade
cognitiva e intelectual afetada pela doenga.

A crianca e o adolescente com hemofilia devem
frequentar a escola, fazer amigos e integrar-se ao
ambiente escolar e social.

E importante estar atento para evitar acidentes com
traumas e, a0 mesmo tempo evitar a superprotecéo
para ndo prejudicar desenvolvimento da crianga

A Federacdo Brasileira de Hemofilia (2008, p. 51),
lembra que € importante a conscientizagdo de que o
aluno hemofilico “tem as mesmas possibilidades de
desenvolvimento fisico, intelectual e social que qualquer
outra pessoa, se tiver oportunidade para isso, tem as

mesmas capacidades, aptidées, potencialidades e

produtividade”,

Deve, portanto, participar das mesmas atividades que
0s demais alunos, incluidas atividades fisicas e pratica
de esportes.
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O foco na doenga deve ser substituido pelo
foco ha capacidade que possul o ser htmano
em evoluir, sem, contudo, negligenciaros
cuidados especiais gue a doenga demanda”
(BRASIL, 2009, p. 4)

N “Promover para o aluno hemofilico condictes
ESCOLAE que o levem a ofganizar sua vida escolar de
_ PROFISSIONAIS DA | forma auténoma, adaptando-se as
o EDUCAC AO y cifcunstancias™ (CORREA; PEREIRA, 2013, p.

Estimular e incentivar o aluno promovendo seu
desenvolvimento mas respeitando seus limites
sem superproteger

_ INFORMACAO + CONHECIMENTO |

Os profissionais da escola devem ser informados
da presenga de alunos com hemofilia e precisam
obter conhecimentos basicos sobre a doencga para
que possam contribuir para a escolarizagaoe
qualidade de vida desses alunos.
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CONHECIMENTOS IMPORTANTES SOBRE
HEMOFILIA

» E relevante que os professores saibam identificar sintomas da
hemofilia.

» Precisam estar aptos para reconhecer possiveis sangramentos.

» Devem estar preparados para lidar com uma eventual situagdo

de emergeéncia.

IMPORTANTE QUE O PROFISSIONAL DA
EDUCACAO:

» Esteja atento para casos de ocorréncia de dores e inchacos em
musculos e articulagGes.

» Comunique sempre os responsaveis e encaminhe o aluno para
atendimento médico ou para infusdo de fator sempre que
necessario.

» Em casos de traumas, especialmente nas regides da cabeca,

torax ou abdomen, encaminhar o aluno com hemofilia para

atendimento meédico de urgéncia.
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Embora a hemofilia ocorra principalmente em
pessoas do sexo masculino, em casos mais raros, “as
PESSOAS DO SEXO muiheres também podem ter hemofilia, se o pai
FEMININO TAMBEM PODEM possuir o distirbio da coagulagdo e a mae for

TER HEMOFILIA portadora do gene da hemofilia” (FEDERAGAO
BRASILEIRA DE HEMOFILIA, 2012a, p. 6).

Um bebé& com hemofilia pode nascer em familias que nao tém
nenhum caso conhecido. Isso significa que o gene estava

PODE OCORRER O oculto (isto &, passou por varias geragdes de portadores sem
NASCIMENTO DE BEBES COM afetar nenhum membro homem da familia), ou entdo que a
HEMOFILIA EM FAMILIAS NAS mutagdo do cromossomo X & nova (mutagdo espontanea). A

mutagdo espontanea é responsavel por cerca de 1/3 dos
QUAIS NAO HA CASO DA casos de hemofilla.

DOENCA (FEDERAGAO BRASILEIRA DE HEMOFILIA, 2008, p. 9-10).
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APENDICE 5 — TRILHA DA APRENDIZAGEM

CONHECENDO A HEMOFILIA: CAPACITACAO DOCENTE PARA
CONVIVENCIA COM ALUNOS COM HEMOFILIA

APRESENTACAO

Prezados cursistas, esta trilha de aprendizagem refere-se as atividades
distribuidas em 03 modulos no curso em formato MOOC com o tema: “Conhecendo a
hemofilia: capacitacdo docente para a convivéncia com alunos hemofilicos.

Cada modulo do curso corresponde a uma semana de estudos:

MODULO | — Médulo de ambientac&o;

MODULO Il — Conhecendo a hemofilia;

MODULO Il — Convivendo com o aluno hemofilico.

Acesse 0 Ambiente Virtual de Aprendizagem no qual o MOOC esta
hospedado, estude os materiais, participe dos foruns propostos e realize as atividades
de auto avaliacao.

Para o cursista participar das atividades propostas, devera clicar no link
"Responder" nas mensagens correspondentes.

Consulte as apostilas da Campanha "Hemofilia no Tom da Vida", elaboradas
em parceria pela Federacdo Brasileira de Hemofilia e pela Bayer Healt care que
compdem os materiais complementares.

As atividades e materiais dispostos em cada unidade de ensino servem como

um guia de orientac&o ao aluno.

MODULO | - AMBIENTACAO
Semanal
Neste modulo |, apresentamos as orientacdes basicas sobre o curso e 0s
recursos disponiveis no Moodle para ao envio e troca de mensagens.
Leiam os documentos e materiais disponibilizados no Ambiente Virtual de
Aprendizagem:
e Guia de Ferramentas do Moodle.
e Plano de Curso;

e Folder com definigdo de MOOC e com dicas do ensino a distancia
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Assistam ao video de apresentacdo do curso, no qual sdo apresentadas
informacdes como carga horéria e duragéo do curso, moédulos e conteudos abordados
em cada modulo.

Além de aprender a organizar seus estudos a distancia com maior economia
de tempo vocé podera explorar repositérios digitais sugeridos no folder sobre EaD e
participar dos Foruns postando materiais ou links que ajudem a esclarecer as duvidas
dos colegas sobre hemofilia na escola.

Compdem este modulo I, as atividades abaixo descritas:

Atividade 01: Férum de Apresentacao.

Sejam bem vindos!

Convido vocés a se apresentarem neste forum para que possamos nos
conhecer. Ao se apresentarem, além das informacdes basicas como seu nome,
formacao, area de atuacdo, exponham suas expectativas em relacdo ao curso que
estamos iniciando.

Aguardo a participacéo e a apresentacao de todos.

Atividade 02: Férum de Sugestées do modulo |.

Esse é um espaco para compartilhar dicas e sugestées que contribuam para
facilitar o aprendizado a distancia e auxiliar o uso das ferramentas do moodle
articulado as atividades pedagdégicas do MOOC. Contribua para a construcéo coletiva

de conhecimentos".

MODULO Il - CONHECENDO A HEMOFILIA
Semana 2

Na segunda semana de estudos o objetivo € compreender 0s conceitos
basicos sobre hemofilia.

Além de participar dos foruns, responda os questionarios de auto avaliagéo.

Atividade 1: Materiais de Estudo do modulo II

Estdo disponibilizados os seguintes materiais em videos e textos abaixo
relacionados:

Assista o video: Hemofilia —O que € e como tratar, com duragdo de 6 minutos

e 43 segundos, na qual a Dra. Beatriz Soares fala sobre a doenca.
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Estude a apresentacdo em Power Point referente aos conceitos basicos sobre
hemofilia e assista o video Conhecendo a Hemofilia.
Consulte o manual de hemofilia elaborado pelo Ministério da Saude e o

manual do paciente elaborado pelo Hemocentro do Rio de Janeiro.

Atividade 02: Forum de Sugestdes do modulo II.

Este espaco possibilita promover e compartilhar conceitos e tratamentos
sobre hemofilia.

Apés estudar os materiais disponibilizados em videos e textos participe
fazendo pergunta ou auxiliando a responder as duvidas dos colegas.

Vamos construir nossos conhecimentos juntos.

Atividade 03: Forum de Avaliagdo do modulo Il.

A partir dos conhecimentos obtidos neste modulo Il vamos refletir debatendo
o seguinte: “Como a hemofilia afeta a vida do individuo nas diferentes fases da sua
vida: infancia, adolescéncia, fase adulta e melhor idade?”

Vocé conhece alguém com hemofilia? Caso ja tenha convivido com alguma
pessoa com hemofilia compartilhe suas experiéncias, quais sao as dificuldades que

vocé percebeu no cotidiano dessa pessoa?

Atividade 04: Questionario de avaliacdo do modulo |l
Responda o questionario deste modulo Il composto por 03 perguntas de

multipla escolha.

MODULO Il = CONVIVENDO COM O ALUNO COM HEMOFILIA
Semana 3

Neste modulo vamos refletir sobre o papel da escola e dos profissionais na
escolarizacéao do aluno com hemofilia.

Participe dos féruns e responda os questionarios de auto avaliacao.

Atividade 1: Materiais de Estudo do modulo III.
Assista o video “Hemofilicos: tratamentos” que esta disponivel no Ambiente
Virtual da Aprendizagem e também os outros dois videos produzidos para este curso

sobre a vida escolar de pessoas portadoras de hemofilia.
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Leia a cartilha “Hemofilia-cartilha para o professor: Como identificar sinais e
sintomas da doenca para assistir e encaminhar em primeira méo os alunos com
hemofilia”, e consulte o guia: “Hemofilia na sala de aula”. Materiais elaborados pelo
Ministério da Saude.

Estude o guia: "Vocé tem uma crianga com hemofilia em sua turma” elaborado
pelo Hemocentro do Rio de Janeiro.

Estude a apresentacdo em Power Point: A vida escolar da crianca e

adolescente com hemofilia.

Atividade 2: Férum de Sugestbes do Modulo Ill.

Neste férum vamos compartilhar entre os participantes contetdos digitais
relativos a doenca.

Caso vocé conheca algum material interessante relacionado a vida escolar de
criancas e adolescentes, compartilhe neste espaco, contribuindo para a construcao

coletiva do conhecimento.

Atividade 3: Férum de Avaliacéo | - Modulo Ill.

Neste forum vamos refletir sobre a pratica docente, abordando as limitacdes
relativas a doenca.

A partir dos conhecimentos adquiridos no modulo Ill, vamos interagir
debatendo a seguinte questdo: “Como a hemofilia afeta a escolarizacéo da crianca
ou adolescente com hemofilia?”

Na sua pratica como professor vocé ja conviveu com aluno portador de

hemofilia? Em caso afirmativo compartilhe como foi esta experiéncia.

Atividade 4: Férum de Avaliacéo Il - Modulo Il1.

Neste férum vamos refletir abordando a inclusdo do aluno com hemofilia,
refletindo sobre a seguinte questdo: Como a escola e os professores podem
contribuir para promover a educacao e a qualidade de vida do aluno com
hemofilia?

Atividade 5: Questionario de avaliagdo do modulo IIl.

Responda o questionario deste modulo Il composto por 03 perguntas de

multipla escolha.
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COMPREENDA A AVALIA(;AO DOS CONHECIMENTOS

Compreenda o seu desempenho e o total de notas atribuidas no processo de
avaliacdo do ensino no curso considerando-se as interacdes e o aproveitamento dos
recursos tecnoldogicos disponibilizados no ambiente virtual da aprendizagem.

Na avaliacdo do desempenho no curso 0s questionarios possuem 03
guestdes com 04 alternativas de resposta, a, b, ¢ e d, sendo apenas uma alternativa
correta. Com peso de 10 pontos para cada acerto. Ndo ha limite de tentativas de
acertos.

As respostas corretas dos questionarios auto avaliativos dos moédulos 01 e 02
somam 60 pontos.

Na sua participacdo no forum de apresentacao serdo considerados 10 pontos.

A participacdo nos féruns de duvidas e sugestbes possibilitara a vocé
enriquecer o significado do assunto, através das postagens on-line sobre o tema. N&o
serd atribuida nota.

Para cada participacdo nos Foruns de avaliacbes dos modulos serdo
considerados os critérios estabelecidos na ficha técnica do curso, sendo atribuidos 10
pontos para cada férum.

Vocé podera emitir a certificagédo do curso quando além da participacao tenha
atingido a média de 70 pontos no total das atividades.



137

ANEXO 1 - TERMO DE AUTORIZACAO DE IMAGEM (MODELO)

Neste ato, eu,

brasileiro(a), estado civil: , portador(a) da Cédula de Identidade
RG ne , inscrito no CPF
n° , residente e domiciliado(a)

, Estado___,

AUTORIZO o uso de minha imagem no Curso em formato de MOOC (Massive Open Online
Course) “Hemofilia na Escola — Conhecendo a Hemofilia’, para ser utlizada para a
capacitacao de professores matriculados no curso que sera realizado totalmente a distancia.
A presente autorizacdo € concedida a titulo gratuito, abrangendo o uso da imagem acima
mencionada em todo o territorio nacional e no exterior, em forma de midia eletrénica (video).
Por ser a expressdo da minha vontade, declaro que autorizo o uso acima descrito sem que
nada haja a ser reclamado a titulo de direitos conexos a minha imagem ou a qualquer outro

direito, e assino a presente autorizagdo em 2 (duas) vias de igual teor e forma.

, de de 2017.

Nome:
RG n°



